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OBJETIVOS PROPUESTOS AL MINISTERIO

Boletines electronicos.
Articulos monograficos.
Informes de situacion general.
Informe de situacion especifica.
Articulos sobre ER.
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La UAL dirige un estudio sobre
comunicacion y enfermedades raras

Los investigadores Antonio
Banén y Javier Fomnieles
coordinan un equipo
multidisciplinar en el que
participan 4 universidades
MARIA MEDINA
REDACCION

Dos profesores de la Universidadde £

Almeria (UAL), Antonio Bafién Her-
néndez y Javier Fornieles, coordi-
nan un esfudio de investigacién so-
bre la comunicacion de las enfer-
medades raras con el 4nimo de aca-
bar con la desinformacién actual.

Miembros del departamento de
Filologia, adscrito a la facultad de
Humanidades, los investigadores se
han propuesto conocer las necesi-
dades comunicativas y lingiiisticas
de los pacientes con enfermedades
* raras, de las asociaciones de estos
enfermos, de sus cuidadores y de
los profesionales sanitarios que tie-
cientes.

Admﬁa, el grupo de investiga-
cién; que incluye profesores de las
universidades de Murcia, Sevilla y
Leén y médicos de Torrecérdenas

nandez, que insiste en que el grupo
de investigacién que dirige parte de
1a base de que hoy dia existe una des-
informacién clara sobre las enfer-
medades raras, “incluso entre los
propios profesionales sanitarios”.
Esta desinformacién llega a 1a so-
ciedad en general y tiene conse-
cuencias importantes. “Favorece los
prejuicios frente a los enfermos. Mu-
chos piensan que quien tiene una en-
fermedad rara, serd raro; y otros tan-
tos, que por ser rara su enfermedad,
serd contagiosa. Algo falso cuando
lamayoria de este tipo de dolencias
son genéticas”, asegura Bafion.

Por otra parte, el estudio parte del
aislamiento comunicativo que pa-
decen los enfermos. “Son pocos por

e R A cada tipo de patologia y estén dis-
= Instalaciones de la Universidad de Almeria. /LA voz persos, lo que impide una comuni-
cacion fluida o una capacidad de aso-
como Andrés Pérez y Pascual Lo-  relacionados con sociedad y comu-  ciacionismo fuerte”.
rente, pretende analizar la repre- nicacién. Con el 4nimo de acotar el trabajo,
sejménsomaldelasenfmneda-

\ e d
'lbmetﬁe sindxmne de Asperger, sin-
drome de fatiga crénica, mucopoli-
sacaridosis y glucogenosis.

del eqlnpo contartn conlaexpe—
riencia que a sus coordinadores les
ha dado el trabajo en otros asuntos

¥
blem tienen dimensién comuni-
cativa, asegura Antonio Baiién Her-

Los enfermos
“necesitan
informacion
veraz”

M. MEDINA

REDACCION
Fomentar una comunicacion so-
cial correcta sobre enfermedades
raras y favorecer la informacién

" veraz sobre ellas son dos de los

objetivos que lleva implicito el es-
tudio que ha iniciado la facultad
de Humanidades de la UAL. Des-
de ahora y en unos tres afios, el
grupo de investigacién ECCO pre-
tende disponer de documenta-
cién y conclusiones fundamen-
tales que puedan publicarse y dar-
S€ a conocer.

Y es que, tal y como explica uno
de los coordinadores del trabajo,
Antonio Banén Hernédndez, los
investigadores est4n convencidos
de que la Universidad “est4 al ser-
vicio de lasociedad”. Por este mo-
tivo, el trabajo pretende alcanzar
una dimensién social, es decir,
que las enfermedades raras lle-
guen a la gente y que los pacien-
tes puedan comunicarse.

ECCO cuenta con el aval de
empresas farmacéuticas, de Fe-
der, y de otras asociaciones, cada
vez mas fuertes y con mayor in-
fluencia en la administracién.






COMMUNICATION STRATEGIES AND CHALLENGES FOR RARE DISEASES:

MEDICAL RESEARCH AS A REFERENT

COMMUNICATION STRATEGIES
AND CHALLENGES FOR

RARE DISEASES:
MEDICAL RESEARCH AS A REFEREI

A quantitative-discursive study of Spanish
printed and digital written press
(2009-2010)

DESAFIOS Y ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LAS ENFERMEDADES RARAS:

LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

DESAFIOS Y ESTRATEGIAS
COMUNICATIVAS DE LAS
ENFERMEDADES RARAS:

LA INVESTIGACION MEDICA
COMO REFERENTE

Estudio cuantitativo-discursivo de la prensa escrita
impresa y digital espanola
(2009-2010)




Desafios y Estrategios Comunicativas de los Enfermedades Raras: ig Investigociin
Médica como Referente se edita con la voluntad de convertir este fibro en un
manual de consulta en el tratamiento informativo de este tipo de patologias
para estudiantes -ya futuros investigadores y médicos, ya futurcs periodistas-,
profesionales en activo de uno y otro campo, y los afectados junto con sus
familiares y las asociaciones que los agrupan.

Con este estudio, se rompe un mito, un topico ¥ un prejuicio. El mito de que la
investigacion cientifica en el ambito de la medicina nada quiere ni e interesa
de la investigacion social. En este sentido, el Centro de Investigacion Biomédica
en Red de Enfermedades Raras (CIBERER) nos ha prestado una excelente
oportunidad para adentrarnos en ef analisis y cuantificacian que sobre el discurso
periodistico en toma a las Enfermedades Raras y a la investigacion médica, los
medios escritos acometen a diario. Un topico, pargue pensamos que la prensa, tan
estresada con la basgueda de lectores, habria dejado fuera de sus preferencias
informativas @ las Enfermedades Raras. Un prejuicio, Hlevados por la impresion de
gue estas patologias poco comunes tendrian su espacio preferente en la prensa
especizlizada de difusion nacional con las comunidades de Madrid y Catalufa
liderando el grueso de la informacian, algo muy lejos de fos resultados de nuestra
investigacion.

Este libro tiene entre sus principales valores el ofrecer por vez primera un andlisis
tanto cuantitativo como discursivo del tratamiento de las Enfermedades Raras
en |a prensa espafiola durante un ano. También el haber sido capaz de aunar con
€xito, esfuerzos de tres entidades distintas: el CIBERER, |a Universidad de Almeria
(a través de su grupo de investigacion ECCO) y la Universidad Ceu-Cardenal
Herrera de Valencia {representada en el grupo de investigacion GIDYC).

Esta obra responde ademas al empeno del CIBERER en conseguir una adecuada
divulgacidn de 2 intensa labor de busqueda de diagndsticos y terapias para
Enfermedades Raras que desarmrollan los grupos de investigacion biomédica de
nuestro pais.
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Estudio cuantitativo-discursivo de la prensa escrita
impresa y digital espafiola
(2009-2010)

Antonio M. Banén Hemdndez, Javier Fornieles Aicaraz
Josep A. Solves Almela, inmaculoda Rius Sanchis (Coord.)
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DESAFIOS ¥ ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LAS ENFERMEDADES RARAS:

LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

CONCLUSIONES Y PROPUESTAS DE ACTUACION

Grupo GIDYC (Universidad CEU-Cardenal Herrera)
Grupo ECCO (Universidad de Almeria)

(a) Hemos analizado, en total, 2.445 piezas informativas publicadas durante 365 dias (junio
de 2009-mayo de 2010). Esto significa que hasta 5,8 noticias sobre ER se publicarian
de media al dia, lo que resulta, de entrada, una gran noticia.

(b)) Las publicaciones generalistas son las mas interesadas en incorporar las ER a sus
informaciones. Luego, destaca el interes de la prensa digital, muy por encima de |os
medios impresos.

(c) En referencia al posicionamiento en la pagina, los resultados tienden a igualarse. La pre-
ferencia de los editores por situar estas noticias en pagina par/impar es practicamente
la misma. Ocupaban la mitad superior de las paginas, indistintamente tanto en paginas
pares como imparas, No abrian seccion, Mayoritaramente eran expuestas en una sola
pagina, a una columna, y en forma de noticia.

(d ) La opinion es escasa, tanto por parte del emisor como del receptor de las informaciones.
Ello puede reflgjar un bajo interés desde el punto de vista de la concienciacion social.

(&) No hay una especial preocupacion por ampliar la informacion, ni en espacio (por co-
lumnas o paginas), ni a la hora de darle una preferencia informativa de primer orden
(presentacion en la portada).



fl En cuanto a las fuentes, las institucionales y las politicas ocupan el primer puesto de
relevancia, por delante de afectados y sus familiares o de asociaciones, Tambien es-
taban por delante de los expertos medicos, investigadores y genetistas, que eran ci-
tados como fuente en tercer lugar. 5& echa en falta una mayor referencia al Centro de
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LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

() Hay que consolidar gl interes creciente por las ER que han mostrado los medios de co-
municacion esparoles.

Por su complejidad, las ER constituyen un desafio social y sanitario. En los dltimos anos,
los medios han contribuido a concienciar a la sociedad, dando a conocer su existencia
y las necesidades de las personas afectadas por ellas. Han sido una herramienta funda-
mental para que afectados v familiares hayan conocido a otras personas con ER y hayan
encontrado informacion sobre sus patologias. Es un camino que no se puede desandar vy
en el que es necesario avanzar para consolidar el interés de los medios y mejorar la calidad
de la informacion.
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DESAFIOS ¥ ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LAS ENFERMEDADES RARAS:

LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(Il Hay que pasar a una nueva fase en la Informacion sobre ER: el numero de impactos
debe Ir acompanado por una mejora de los aspectos cualitativos de la informacion,

El discurso de los medios es demasiado repetitivo, a veces, reproduciendo, sin mas, las
notas de prensa de organismos o instituciones. Esa presencia en los medios no es suficien-
te si no se avanza tambien en la construccion de informaciones adecuadas (definiciones,
cifras, importancia de la investigacion en ER...). Todos los actores vinculados deberian
implicarse en esta tarea.
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DESAFI0S ¥ ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LAS ENFERMEDADES RARAS:

LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(Il Hay que utilizar correctamente las fuentes autorizadas, incluyendo en esas fuentes tam-
bien a investigadores v a las asociaciones de pacientes con ER.

El desarrollo de Internet permite acceder a bases de datos muy solidas para buscar infor-
macion sobre ER (diagnosticos, posibles tratamientos, centros de referencia, especialistas
de referencia, etc.). Entre las fuentes autorizadas, conviene incorporar a los investigadores
como expertos, pero tambien a las asociaciones de pacientes y de familiares de pacientes
de ER. De igual manera, hay que recordar gue el hecho de gue las personas afectadas
tengan con frecuencia limitaciones comunicativas no implica que no puedan comunicarse
aungue sea de forma alternativa.

pr-vw -3



DESAFIOS ¥ ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LAS ENFERMEDADES RARAS:

LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(IV) Es necesario incorporar las ER, de forma mas equilibrada, en la agenda anual de los
medios de comunicacion.

Es muy importante la labor que todos los actores implicados realizan durante el mes de febrero
para atender las informaciones sobre este tipo de patologias minontarias. Sin duda, el Dia In-
ternacional se ha convertido en una herramienta muy importante en este sentido. Ahora bien,
ha llegado el momento de pedir que ese esfuerzo informativo no eclipse las ER el resto del ano.




DESAFIOS ¥ ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LAS ENFERMEDADES RARAS:

LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(V) Se hace necesario promover la formacion de los profesionales de los medios de comu-
nicacion en el ambito especifico de las Enfermedades Raras.

La representacion de las ER implica el dominio de términos y conceptos especialmente
ajenos a la ciudadania e incluso al propio pericdista. Los propios nombres de las enferme-
dacles pueden resultar dificiles de recordar y de reproducir. Lo mismo puede ocurrir con
la informacion que se genera en el ambito de la genetica, tan estrechamente vinculada
a las ER. Los procedimientos de trabajo en el ambito de la genetica humana, en efecto,
son asuntos en los que se profundiza poco v que son trasladados a los lectores de forma
confusa en demasiadas ocasiones. El disefio de actividades conjuntas dingidas a mejorar
la formacion de los periodistas seria una iniciativa muy apropiada. En esas actividades
deberia estar implicados medicos, investigadores y centros de investigacion, responsables
politicos y afectados. En el caso especifico de la investigacion, el CIBERER podria ayudar
a encontrar el tono informativo adecuado.

pr-vw -3



DESAFIOS ¥ ESTRATEGIAS COMUNICATIVAS DE LAS ENFERMEDADES RARAS:

LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(V1) No se debe ofrecer una mirada sensacionalista ni compasiva hacia las personas con
ER. Los pacientes con ER no son raros.

presion ‘Enfermedades Raras como a las personas que tienen ER. La focalizacion sobre la
rareza (que, en realidad, se refiere a prevalencia) puede desembocar en el disefno de men-
sajes en los gue los afectados por ER tambien sean representados como raros, peligrosos
(contagioso), etc. Otro tanto se podria decir de las informaciones en las que se ofrece una
interpretacion que provogue la compasion en los lectores vy que potencie la supuesta resig-
nacion de los afectados por ER o por sus familiares.
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LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(VIl) Los medios deben comprobar si existe una correspondencia entre lo que se dice por
parte de las personas con responsabilidad politica en el ambito sanitanio v lo que real-
mente se hace.

De nada sirven las declaraciones genericas sobre las ER si no se ven acompanadas de
compromisos de actuacion concretos vy localizados en el tiempo. Los profesionales de los
medios de comunicacion deben hacer un seguimiento de las promesas efectuadas o de
los ocbjetivos marcadoes a medio o largo plazo.
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LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(VIll) La representacion de las personas con relevancia social o institucional que apoyan a
los afectados por ER no debe ocultar el tema mas importante: la defensa y los dere-
chos de los pacientes y sus famifias, y la puesta en marcha de medidas que favorez-
can un mejor diagndstico, investigacion medica o mejores terapias.

Los medios de comunicacion tienen que valorar adecuadamente la informacion gque pro-
porcionan en torno a las personas que actuan como altavoces de los afectados v de sus
asociaciones.
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LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(IX) Los medios deben recordar que cumplen tambien un papel como agentes que denun-
cian actuaciones incorrectas en el ambito social, sanitario o educativo.

El desconocimiento y la desinformacion provocan numerosos problemas relacionados con
el diagnostico, el tratamiento o la atencion socio-sanitana de las personas con ER. Los
medios de comunicacion son, en muchas ocasiones, la unica via para identificar esos pro-
blemas, trasladarios a la sociedad y promover soluciones.
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LA INVESTIGACION MEDICA COMO REFERENTE

(X) La representacion penodistica del conflicto y de la colaboracion entre pacientes v profe-
sionales o administraciones publicas deberia servir para generar espacios conjuntos de
reflexion, identificando gjemplos de buenas y de malas practicas,

Las informaciones sobre ER deben ser un material para el trabajo conjunto entre profe-
sionales sanitarios, gestores, investigadores y colectivos de enfermos para analizar los
motivos que generan algunas disputas, motivos que a veces tienen mucho que ver con |a
desinformacion (de pacientes o de afectados). Otra cuestion importante es la presencia de
noticias en las que, a pesar de las diferencias de intereses en cada uno de los colectivos
implicados, se aprecia algun modelo de colaboracion (los investigadores vy l0s pacientes
pueden ser un buen ejemplo en este sentido).

pr-vw -3



Muchas asociaciones se esfuerzan
diariamente por ayudar a las
personas con enfermedades raras.
Todas ellas intentan transmitir una
idea lo mas completa y positiva
posible de dichas enfermedades
y de las personas que las tienen.
Sin embargo, la falta de recursos
o de conocimientos especificos
en comunicacién hacen que ese
objetivo no se consiga siempre.

Para mejorar la relacién que las
asociaciones tienen con los medios

es imprescindible conocer las rutinas

de los periodistas y convertirse en
sus mejores fuentes.

Y también que ellos conozcan cada
vez mejor el ambito de trabajo de
las asociaciones. Del conocimiento
mutuo, pues, surgirdn una mejor
comunicacién y un tratamiento
mas adecuado de las enfermedades
raras en los medios.

Con el objetivo de conseguirlo,
ofrecemos este decélogo de
consejos para las asociaciones

en su relacioén con ellos.

Edita:

& cru

Universidad
Cardenal Herrera

£ (L ) 5

@ Ciberer

CENTRO DE INVESTIGACION BIOMEDICA EN RED
DE ENFERMEDADES RARAS
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@ ParaLACIENCIA
¥ LA TECNOLOGIA

E ﬂmum e
Y COMPETITIVIDAD

Comunicacion de
Enfermedades Raras.
Las asociaciones

y los profesionales
tle la prensa

Guia practica para una adecuada
presencia en medios



Decalogo de recomendaciones:

Usar periodistas de referencia:

conocer bien a los redactores que se

encargan en cada medio de los temas
relacionados con nuestra asociacion y que
ellos nos conozcan a nosotros, de manera
gue se establezca la mejor relacion posible.

Conocer bien las rutinas del medio:
cada uno (prensa, radio, televisién o
medios digitales) tiene sus propias

exigencias y hay que saber qué es importan-
te en cada caso (una voz, una foto, un vi-
deo, un dato) y sus horarios de trabajo para
decidir cuando y cémo conseguir la atencion
del periodista.

Complicidad con el resto de agen-

tes: para convertirnos en una buena

fuente para el periodista, conviene
poder cubrir todas sus demandas con pron-
titud y eficacia, aportandole documentacion
o dirigiéndole a médicos, investigadores o
pacientes que sepan atenderle adecuada-
mente, que se expliquen con brevedad y con
calidad en lo que transmiten.

Entrar en la agenda de los medios:
con notas de prensa, pero sin abrumar
al periodista, mas cantidad no equivale

a mas calidad. Hay que aprovechar los dias in-
ternacionales de las enfermedades raras y de

la enfermedad que se trate en la asociacion,
asi como las jornadas, congresos u otras ac-
tividades, para acceder a los medios.

Contar lo importante primero y los de-

talles después: nunca sabemos cuanto

de nuestro relato se incluira en la in-
formacion, asi que hemos de situar en pri-
mer lugar aquello que es mas importante e
interesante e ir desarrollando los detalles,
de mayor a menor importancia.

Buscar la novedad: las noticias se re-
fieren a aquello que es importante o
interesante, pero sobre todo, a aque-
llo que es nuevo. Hay que esforzarse por en-
contrar en las historias aquello que supone
un cambio en la rutina, una ruptura de la co-
tidianidad y que sea una aportacion.

—

Ser riguroso sin un lenguaje demasia-

do técnico: los periodistas no pueden

ni tienen que saber de todo. Hay que
esforzarse en explicarles los detalles de la
informacién de la forma mas sencilla e inte-
resante, usando, por ejemplo, imagenes o
metaforas explicativas, pero también ade-
cuadas a lo que se quiere contar, sin un léxi-
co que asuste o desanime.

-

g Cuidar la identidad de las personas:
# | personalizar nuestras historias, darles
un rostro y un nombre, es una buena
idea, pero no debemos olvidar que somos
guardianes de la imagen y el honor de las
personas con las que trabajamos y que es
nuestra responsabilidad cuidar esa imagen,
especialmente en el caso de los nifios. Cuan-
do se aporte una foto, pensar detenidamen-
te si refleja aquello que queremos transmitir.

/[

Evitar el sensacionalismo: no debemos
centrarnos en los aspectos mas lasti-
meros o impresionantes, en la conmi-
seracién o la pena. Lo importante es desta-
car lo que ocurre, cefiirse a los hechos y, en
cualquier caso, transmitir una imagen nor-
malizadora: las personas con enfermedades
raras no son personas raras, lo raro es la
baja prevalencia de su enfermedad.

&
Ofrecer soluciones: la denuncia puede
llamar la atencion de los periodistas,
pero junto a ella es importante con-
trastar la informacién y dar una impresion
cierta de que la critica es constructiva.
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La presencia de las ENFERMEDADES RARAS

HOJA DE CODIFICACION

St vaFEa 1S AiSARE
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LEFEERMER ADEY REAMAT

BELOOQUE TEMATICO 1: CODIFICACION E IDENTIFICACION GEMERAL

CAMPO 1 IDENTIFICACION DOCUMENTD

[eeeeeaeeens _
€ 2: TIPO DE MEDIO
1. Interns |
2. Prensa O
3. TV |

C3: ESPECIALIZACION

1. sociedad O

2. Medicing/5alud O

3.  Politica O

4. Suces O
G4 ARD DE PUBLICACION

1. 2012 O

Z. 2013

5. NMOMERE DEL MEDIO:

[




ELOQUE TEMATICO 2: DATOS DEL MEDIO
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ELOQUE TEMATICO 3: ASPECTOS FORMALES DE La UNIDAD DE ANALISIS

C1L:TIPD DE TEXTO

1. Breve O
2. Moticia O
3. Reportzje O
4. O
5. O
8. O
7. O
E. |
o. O
10. Otros O

C12: FIRMA DELTEXTO

2

3. Firma del medio

4. Fuente oficia

5. AsoCiacion y/ioempre
5.  Moconsta

OoOooooad

£ 13 ELEMENTOS TEXTUALES [MULTIFLE
Entradilla
Ladillos

OoOoOooooa

<l BN s L R e

Mo texto

L 14: TIPOS DE ELEMENTOS GRAFICOS 0 AUDIOVISUALES [MULTIPLE

1. HMotiens |
2. Fotografia con pis |
3. Fotografia zinpis O
4. lustracion con pie O
5. llustracion sin pie O
. Infografia O
7. |
B. |




BELOQUE TEMATICO 4: ASPECTOS GEMERALES DEL COMTENIDO

C18: LOCALIZACION ESPACIAL DEL CONTENIDD
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C17: LOCALIZACION ES
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C19: EL COMTENIDO HACE REFEREMCIA & oo DOMO ENFOQUE NOTICIOSD
[puzgs z=r rezpuasta milktinlz):

1. investizacion cientifica/ Descubrimiento

2. Denuncia

3. Reivindicacion

4. Actos / Eventos

5. Historia de vida

& Decisiones Politicas

7. Otros
C 20 EL CONTEMIDO HACE REFEREMCIA A& .. e DOMO TEMATICA ESPECIFICA
[pusce ser respussts multiole)

1. Investizacion

2.  Enfermedad

3. Folitica Institucional

4. Solidaridad

5. Dizcapacidad

5. Infraestructuras/Transportes

7. Emplen

E.  Economia

3. Imtsgracion

10. Marginacion

11 Diagnostico

12, Otras

C 21 EMTERMINGE GLOBALES, i LAS ENFERMEDADES RARAS APARECEN COMO..?

i

C21A. | Una enfermedad curiosa, excentricas...

CI1B. | Unz enfermedadincurables, 3 pesar delesfusrmo

C21C. | Una enfermedad grave

C21D0. | Ungastopara la administracion

CZ1E. ! Unproblema menor para la sociedad y para la medicing

C21F. | Unenfermedadcontagiosa, conriesgo

C21G. 1 Una enfermedad que no reguisre mayor atencion

C21H. 1 Una enfermedad habitual, mas frecuents de lo gue parece

cz21l. Una enfermedad superable y tratabls

c2ii. Unz enfarmad gus no 2= grave

C2iK. | Una responsabilidad de la administracion

C2iL | Una necesidad social y medica

OooOoCcOoOoocooocd
oOooCcOoOoocOoOoOoccs

C21iM. | Una enfermedad no contagiosa




ELOOQUE TEMATICO 5: REFERENCIAS & LA FEDER

C22: i APARECE EN EL CONTENIDO REFEREMNCIA EXPLICITAO IMPLICITA 2 la FEDERACION ESPARIOLA
DE ENFERMEDADES RARAS

1. s

2. MO

O
O

ELOQUE TEMATICO 6: ACTORES ¥ ACCIONES EN LA UNIDAD

C23AELACTOREOCIAL PRINCIPAL DEL TEXTO ES:

17777 Polftico /o reprezentants vinculado @ organiEmos internadonales L
3777 Politicos, Tundionarics o instiuciones o8 3 Administracion Publica
regional y local O
3771 Folticog, funcionarios o Inettuciones o8 [ Adminitracion PUbhca
nacional |
4. 1 Medicos o personalsanitario
O
5. 1 Centificos & investizadores L
5. | Paciemzs L
7. Famiiares [
E. | Perzonajes publicos [famosos| L
B. | AsDCiacionss L]
10. | Periodiztas L]
11} Voluntarios L]
12, | Empresarios L]
13 hnhaw artares anrizles 11




4. | Medicos o personal sanitario

tn

Cientificos & investizadores

h

Pacientes

Familiares

Perzonajes publicos [famosos]

ASDCIECI0NES

Periodistas

oluntarios

el s sl )
[T T

Emprezaros

CCCCCCCCCO

=
14

Mo hay actores socizles

C23B (5010 U

[
[

238 =& ATRIBUTOS O CALIFICATIVOS ASOCIACIADDS AL PACIENTE DE ER:

Enfermo/a

Pacients

afectadoa

Hificya

Dependients

Dizcapacitado

U U TN T RS

Otras

CCCCCCCE

e

Mo e nombra sujEto

£24: LA ACCION PRINCIPAL ATRIBUIDA AL SLUETO PRINGIPAL CORRESPONDE A LA CLASE DE ACCION:
Recomendacion
Protesta o Denundcia
Descripoicn

Proposito de actuacion
regulacion
Descubrimiento
Demaostracion

Mo aplicable

No hay sujeto
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VIVIRAQUI

sumooeronTevenra domingo, 28de febrerode 2010

deviviragui@diariodepontevedra.es

Enfermedades extranas

DESCONOCIDAS » Luchar para no seguir siendo una asignatura
pendiente entre cientificos, médicos, politicosy la sociedad es el
objetivo de la celebracion hoy del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, patologias agrupadas asi por el desconocimiento sobre ellas.

Los raros de la sala de
espera elevan la voz

PR EFE
FOTCS EP

SOLO EN ESPANA hay mas de
tres millones de persenas que las
sulren, segin la Federacion Espa-
fiola de Enfermedades Raras (Fe-
der), que seniala que entre el 6%y
el 8% de la poblacién mundial es-
taria afectada por estas dolencias,
de las aue estin descritas mas de

favorecer el desarrollo de las inves-
tigaciones es una de las metas del
Centro de Investigacion Biomédi-
ca en Red de Enfermedades Raras
(Cibeber), cuyo director clentifi-
co, Francesc Palau, dice que «los
politicos son los que tienen la res-
ponsabilidad dltima y grande de
hacer las cosas biens.

Desde los colectivos de enfer-

utilizando fluorescencia,

Tras el diagnéstico vinieron
una operacion de columna v otra
de pies y, hoy por hoy, Sergio es
un chico dependiente, aungue
pueda andar con ayuda: hay que
darle de comer y batiarle, se me-
dica contra la epilepsia y sélo dice
tres o cuatro palabras, Sinembar-
0. Soledad asegura aue su hiio
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Temas de interés especifico para el Informe 2013

Dia Internacional de las ER
Acto Oficial en el Senado
Avances en terapias para ER
Acciones solidarias
Congreso de Totana
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VI CONGRESO NACIONAL DE

ENFERMEDADES RARAS
ler ENCUENTRO IBEROAMERICANO DE
REPRESENTANTES DE ASOCIACIONES CON
ENFERMEDADES RARAS
ler SIMPOSIUM INTERNACIONAL
DE LIPODISTROFIAS

Totana, 18 y 19 de octubre de 2013

Totana (Murcia)

19:45 h: Mesa redonda: La imagen de las enfermedades
minoritarias en los medios de comunicacion espafioles. Informe
2012-2013. Coordina: D. Santiago Quiroga. Intervienen:
Antonio M. Banfon (Universidad de Almeria, CySOC), Josep
Solves (Universidad Cardenal Herrera), Sebastidan Sanchez

(Universidad de Valencia) y Juan Manuel Arcos (Universidad de
Almeria, OBSER).
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Miembros

El grupo FSINET esta formade por un eguipo de profesores’as £ investigadores/as de diferentes instituciones.

Or. Armayones Ruiz, Manusl (marmayones[atjucc.edu)

Dra. Boixadds Anglés, Mercé (mboixados]atjuccedu)

Dra. Gomez-Zufiga, Beni (bgomezz[atjucc.edu)

Dra. Guillamen Cane, Noemi {nguillamon[atjucc.edu)

Dra. Hernandez Encusntra, Euldlia (shernandez[atjuccedu)

Dr. Nieto Luna, Rub£n {rmietol[atjuccedu)

Ora. Pousada Fernandez, Modests {mpousadalatjucc.edu)

Aumatell Verges, Eva [ssumatsll[atjuocedu)

Cntiveros Rodrigues, Gerardo Diegeo (gontivercs[atjucc.edu)

Colaboradores

Mafria, Begonya



EL OBSERVATORIO DE ER (OBSER)

2014 Informes trimestrales sobre medios de comunicacion
y enfermedades minoritarias

Propuestas de temas monograficos

Participacion activa de las asociaciones de pacientes: completar la
informacion para el analisis y creacion de un grupo virtual de trabajo.

Formando lideres, inspirando acciones

T
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ENFERMEDADES RARAS

Esquema:
Lineas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014.

« Educaciony enfermedades poco frecuentes.

« Ponencia de la manana de Tomas.
 Ponencia de Justo.
« Ponencia de Alba.

Formando lideres, inspirando acciones
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/~ Gmail - Pompe children in school - Windows Internet Explorer

—

Htijr 1@.' I | C:'\Documents and Settings\Administrador \Escritorio\PROYEC | |Tf| |I| Q softonic,com4 Customized Web Search |P 'l

File Edit WView Favorites Tools Help

x W, | Buscar v -{h Q\| +

j} Favorites | '{5 <., Scribene EL;;ES:E: Sites + £

eb Slice Gallery -
==~ | psinet - Buscar con Google | & Gmail - Pompe childrenin ... X | |
L] ﬁl
Gm '’ | I I Antonic Bangn <ambanon@gmail. com>

L

Pompe children in school

2 menszjes

[

30 d= agosto d= 20132 02:54

Hellz Pempe Families arocund the world.

Cne of gur Austrslizn families has 2 2 year cld girl with infantile Pompe's and is cumrently home schooling. They would liks her to go to 8 mainstream
school but they are concerned about her health.

She has b=en to school but after twe bouts of Pneumonia ending up in intensive care, they have gone badk to home schocling. This girl struggles with
makility, uses a3 walking frame and wheslchsir at times. She has breathing proklems but is only just going on to 2 bi-pap at night.

If you hawe any knowledges you can pess on sbout staying heslthy and avoiding the commaon colds within 2 school envircnment glesse reply.

Also if you hawve any information on geing to a8 bi-pap that they should know about please reply.

Thank you.

Catherine
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Seminario F.1

LA INCLUSION DEL ALUMNADO CON ENFERMEDADES RARAS.
ABORDAJE INTERDISCIPLINAR CONSTRUYENDO FUTURO

Dirigido por: Javier Monzén Gonzalez
E.U. de Magisterio. Donostia / 5an Sebastian. UPV/EHU.

Lugar: Palacio Miramar. Donostia / San Sebastian.

Objetivos: - Analizar la situacion actual de la escolarizacion de alumnado con enfer-
medades raras (ER) en nuestro contexto.

\ / EDUCACION / EDUCATION

U b
V"% FEDER Een colaboracién con Federacion Espanola de Enfermedades Raras

iV ,,__,L‘ e

¥

Precio de matricula: hasta el 31 de mayo: 60 €. A partir del 1 de junio: 68 €

Validez académica: 20 horas

Idioma oficial: castellano
Delegada Pais Vasco Juana Saenz Rodriguez
Asociacion Bizkaia Elkartea Espina Bifida e Hidrocefalia



Enfermedades raras:

ROFESORABO NE Bl Educacion y Comunicacion
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ﬁr&’ r"‘ \“‘ \) @ (J Antonio M. Banon Hernandez

0T0E]EY| | r.J Samantha Requena Romero
SIMSBESSRRREEEE. 15 vier Fornieles Alcaraz
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Universidad de Almeria
amhernan@ual.es

Grupo ECCO
Proyecto ALCERES

ESTUDIOS
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COMUNICACION )
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ANALISES DE STTUACIOH SOBRE LAS WECESIDADES
SOCIOEDUCATIVAS DEL ALUMHADO
ANDALLTZ AFECTADG POR UNA ENFERMEDAD RARA




NANSAL 2€ ATENCION AL ALUWNAZO CON MECESIDADES
ESPECIFICAS DE APORO EDRCATIVG POR PADECER

ENFERMEDADES

RARAS Y - Es importante intervenir en la acepta-
CRq\"CAS — - cion y normalizacion de la vida de estos
escolares en el centro a traves de la fa-
cilitacion de informacion a sus compa-
Aeros y companeras, asi como a todo el
personal del centro educativo, a fin de

JUNTR OE ANDRLUCIA



de 10 de diciembre, de Educacion de Anda-
lucia (LEA), han supuesto una respuesta a las
cambiantes necesidades y a las demandas que
plantean las personas y los grupos sociales: una
educacion de calidad a toda la ciudadania esta-
bleciendo el principio de equidad como eje fun-
damental de nuestro sistema educativo y sobre
todo con los alumnos y alumnas con necesidad
especifica de apoyo educativo. La escolanzacion
del alumnado que presenta necesidades espe-
cificas de apoyo educativo se rige por los prin-
cipios de normalizacion e inclusion y asegurara
su no discriminacion y la igualdad efectiva en el
acceso y la permanencia en el sistema educati-
vo, pudiendo introducirse medidas de flexibili-
zacion de las distintas etapas educativas,

a) Plan de Acogida

Cuando el alumno © alumna con en-
fermedad rara o cronica accede al cen-
tro educativo y a un aula debemos ase-
gurarnos de que su incarporacion sea lo
mas normalizada posible. Para ello, es
imprescindible que el profesorado esté
al tanto de las caracteristicas del nifio o
nina y cuales son sus necesidades.

Mo debemos olvidar que a veces se
puede producir un rechazo por parte
de los companeros o companeras; es
necesario intervenir informando y expli-
cando sobre la enfermedad y contestar
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FEdErto, el trévol de custro hojas

Un programa de educacion inclusiva para normalizar
las enfermedades raras entre |a poblacion infantil

FEDER Madrid Trabajadora social: Miriam Torregrosa Granados
Psicéloga: Alba Ancochea
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Recursos materiales

» Desacuerdo en la asignacion de Centro realizada por parte de la
administracion educativa correspondiente, ante la que los padres adoptan la
decision de escolarizar en el centro escolar que corresponde a sus preferencias,
amparados en su derecho a la libre eleccion de centro. Este hecho implica una
dificultad para disponer de las adaptaciones necesarias para la adecuada atencion
educativa del alumno, adaptaciones que termina costeando la familia (atriles de
lectura, pupitre adaptado, silla adaptada,...).

= Accesibilidad deficiente en las instalaciones.

= Modificaciones en los elementos basicos del curriculum (objetivos, métodos,
contenidos,) que en el caso de ser objeto de adaptaciones curriculares
individuales, Ila familia juzga como poco motivadoras y limitadoras de la
capacidad real del alumno.

» Introduccion de ordenadores en el aula sin un plan de trabajo armonizado
con el del resto de compafieros de aula. Las familias se lamentan de que el
ordenador es utilizado para que el alumno “juegue”.



Recursos personales

« Ausencia o escaso personal de apoyo (auxiliares educativos y
asistentes para uso normalizado de servicios como comedor
escolar, apoyo en el aula,...).

« Escasa formacion del profesorado en la atencion
especializada en las dificultades de aprendizaje derivadas de la
enfermedad minoritaria, con gran variabilidad de resultados en
funcion del compromiso individual que en cada caso adquiere el
docente.

« Personal de apoyo (Pedagogia Terapeutica, logopeda,..)
inexistente o con una dedicacion que no responde a la necesidad
real.

« Ausencia de personal de enfermeria que asegure la necesaria
atencion sanitaria, imposibilitando, incluso, la escolarizacion.



Otras

* Dificultades para asistir de forma continuada al Centro Escolar
por la enfermedad (vulnerabilidad mayor por bajas defensas,
tratamientos, fatiga,...), no recibiendo en general atencion
educativa adecuada en estos periodos con la consecuencia de
pérdida del afo escolar y la separacion del grupo de edad
correspondiente, con el que el alumno habia establecido vinculos
afectivos y que generalmente no recupera en su nuevo grupo.

 En el caso de alumnos gravemente afectados o con patologias
gue no permiten el desplazamiento ni la integracion en ningun
tipo de centro, la asignacion de apoyo educativo en el domicilio
no responde a las expectativas de los padres, quienes lo valoran
como un tiempo de compafiia mas que educativo.

« Alumnos con limitaciones motoricas y/o  dificultades en la
comunicacion que, a pesar de tener capacidades cognitivas
suficientes, son derivados a programas en centros ocupacionales o
de transicion a la vida adulta, por carecer de los minimos apoyos
necesarios para continuar una escolarizacibn mas alla de la
etapa obligatoria, truncando posibilidades reales de desarrollo
personal y de inclusion social efectiva.



Sin duda, se hace necesaria la realizacion de un estudio pormenorizado que
muestre la situacion de los alumnos con enfermedades raras y que sirva como
referente para el desarrollo de iniciativas que salgan a paso de las dificultades
existentes y que consoliden las escasas iniciativas desarrolladas en los ultimos
afos. Asi, por ejemplo, hemos podido observar, con frecuencia, que hay
alumnos con enfermedades raras que desearian continuar con sus estudios
de bachillerato para desarrollar una posterior carrera universitaria y que
acaban desistiendo de esta posibilidad por la inexistencia de estrategias y
herramientas innovadoras que faciliten su continuidad en los niveles mas
altos de la formacion educativa. La existencia de discapacidades severas y el
desconocimiento que aun hay sobre las enfermedades raras en nuestros centros
educativos y en los responsables de establecer los marcos de gestion en este
ambito acaban suponiendo una combinacion muy excluyente, especialmente en las
etapas de educacion post-obligatoria.



INNOVACION EDUCATIVA Y NUEVAS VIAS DE COMUNICACION PARA

JOVENES Y ADOLESCENTES CON ENFERMEDADES RARAS
(INNOCVEER-2011/2012)

Resumen-abstract del proyecto

El provecto INNOVEER tiene como primer objetivo identificar los problemas que
tiensn los jovenss v adolescentss con enfermedades raras v sus familias en el
proceso de desarrollo educativo, va sea por las dificultades en el acceso, va por la
mnexistencia de infrasstructuras commumnicativas o de planes educativos especificos.
El segundo objetivo es poner en marcha una experiencia piloto en donde esas
dificnltades puedan ser resueltas a traves de nuevas vias de comunicacion v
mediante propuestas individualizadas; esa experiencia tendria que servir como
modelo exportable a ofros centros v contextos educatives. El provecto se
desarrollara en cico fases: a) diagnostico de necesidades educativas de alumnos
con ER; b) contacto con centros educativos de referencia para los casos
identificados; ¢) diserio de, al menos, un provecto piloto; d) propusstas de apovo
durante el curso escolar; e) valoracion final del provecto v publicacion de informe.

The first objective of the INNOVER project 1s to identifv the problems in the
educational development process experienced bv voung and adolescent people
(and theiwr families) who suffer from rare diseases — their problems i gamning
access to services and the lack of appropriate communications infrastructurs and
specific educational strategies. ¢ second objecttve 15 to put in place a pilot
project for tackling those problems through new methods of communication and
bv means of mdividualised action plans.



4. Estructura, metodologia basica v temporalizacion del provecto

INWOVACION EDUCATIVA Y NUEVAS VIAS DE COMUNICACION PARA ESTUDIANTES CON

ENFERMEDADES RARAS
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INNOVER

Thnovacion Educativa y Nuevas Fiasde Comunicacion para Jovenesy Adolescentes con
Enfermedades Raras)

Juan Manuel Arco: Urrutis®; Samanths Fequens Fomero; Antonio M. Bafon Hernandez;
Javier Fornigles Alcaraz
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MAS QUE UN PREMIO

Empezando por una reflexiones iniciales. Pocas cosas mas importantes para
una sociedad, en mi opinion, que conseguir un sistema educativo basado en
valores, valores de verdad. valores con mayuscula. Y todos (padres,
alumnos, profesores, directivos del colegio. gestores politicos) tendriamos
que apovar este tipo de educacion. Muy importante es tambien hablar de
innovacion educativa de verdad, no con la boca pequefia. Hay que apovar
con hechos los proyectos innovadores, sobre todo cuando son capaces de
salir al paso de problemas concretos que afectan a la sociedad, que afectan

a chicos o a chicas en una situacion complicada por ejemplo desde el punto
de vista de su salud.



No podemos vivir creyendo que nuestros sistemas educativos son
perfectos. Hemos de identificar sus vacios y. por que no decirlo, sus
injusticias, para empezar a trabajar en la mejora de esa realidad.

Sin duda. estas situaciones de debilidad de nuestra estructura educativa se
observan, especialmente, en momentos de transicion entre unos niveles
otros. Un ejemplo claro es la falta de iniciativas novedosas

comprometidas cuando se termina la Educacion Secundaria Obligatoria

LA LA L



Plan de Accion 2010-2011 del Ministerio de
Educacion
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Oletives de la Educacion para o década 2010-
2020

PLAN DE ACCION 2010-2011
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Objetivo General n® 12: Educacion inclusiva
Medidas

Deteccion precoz de las necesidades especificas de apoyo
educativo, en particular aguellas asociadas a la discapacidad, con
el objetivo de iniciar, desde el mismo momento en gque dichas
necesidades son identificadas, la atencion integral del alumnado,
regida por los principios de inclusion, igualdad de oportunidades,
accesibilidad universal y diseio para todos.

Asegurar los recursos de apoyo que el alumnado con
discapacidad precise a lo largo de todas las etapas educativas, y
gue le permita el acceso, la permanencia y la promocion dentro
del sistema educativo, asi como la accesibilidad fisica, a la
comunicacion, a los contenidos y materiales de aprendizaje, a las
nuevas tecnologias y a las distintas actividades que se realicen
con caracter general para todo el alumnado.



Promover la coordinacion del profesorado que imparte los
diferentes niveles, y la adecuada orientacion
psicopedagogica, con el objeto de posibilitar el transito del
alumnado con necesidades especificas de apoyo educativo,
derivadas de discapacidad, entre las diferentes etapas
educativas para su posterior capacitacion profesional e
Insercion en el mundo laboral.

Impulsar la cualificacion y actualizacion competencial en la
formacion inicial y permanente del profesorado y de los
responsables de la orientacion educativa para conseguir una
mejor atencion al alumnado con necesidades educativas
especificas, asi como la formacion de Ila Inspeccion
Educativa en principios de inclusion y diversidad funcional, al
igual que todos los agentes implicados en el proceso
educativo (pag.140).



Plan de atencion a personas afectadas por
enfermedades raras (Junta de Andalucia)
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3.5. Ensenanza domiciliaria, si fuese necesario (pag.21)
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Buenos modelos y malos modelos educativos en ER.
Una mirada europea.

ALBA ANCOCHEA
FEDER

Formando lideres, inspirando acciones

ey

[gCFEDER  gffje== g

P




CERTAMEN ESCOLAR: “ ENFERMEDADES RARAS”

Virgen del Mar

Almeria

CERTAMEN ESCOLAR: “ ENFERMEDADES RARAS”

ORGANIZA:

MODALIDADES:
INFORMACION:

LUGAR:

Ciencias para el Mundo Contemporaneo (CMC)
Blogs informativos y videos de concienciacion
http://cmclasallealmeria.blogspot.com.es/
Salon de actos del Colegio la Salle

11:30 h

Servicio Andaluz de Salud
weaus CONSEJERIA DE SALUD
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CERTAMEN ESCOLAR

DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS.
28 de febrero de 2012

. La asignatura de Ciencias para el mumndo contemporaneo (CMMC) del Colegio la
Salle-Virgen del Mar de Almeria, El Obszervatonio MNacional de Enfenmedades Faras
v LA FEDERACION ESPANOLA DE ENFEEMEDADES FAFAS convocan la

presente actividad con motive del DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES
EARAS

. Los alummos de la asignatura de CMC interesados presentaran un provecto que
curmnpla los objetivos del DIA MUNDIAL DE LAS ENFEEMEDADES EARAS,

. El soporte del provecto se encuadrara en estas dos categorias: BLOGWEEBEITE
mformativos o ANUNCIOS PAFA TV (2-3 mn) con objetivo de sensibilizacion.

. El provecto presentado forrmara parte dela evaluadon acadérica de la asignatura v
ze expondrd en claze antes del 21 de febrero de 2013,
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La Salle La/ Salle

Virgen del Mar

Almeria

La Salle Nuestra Sefiora de Lourdes de Valladolid (Blog)

La Salle Gracia de Barcelona (Entrevista en video)

La Salle Virlecha de Antequera (Montaje audiovisual)

La Salle Buen Pastor de Jerez (Comic)

La Salle de Cordoba (Revista en papel)

La Salle-Virgen del Mar de Almeria (Presentaciones y poster)

COLEGIO

San Patricio

Fundacion San Patricio de Madrid (corto)

Escuela de Artes de Almeria (mural)

Centros extranjeros (presentaciones sobre las ER en sus paises)

A SANOFI COMPANY
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Lineas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014.
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EURCORDIS TV Contact Us Donate
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q& EURORDL  The Voice of Rare Disease Patients in Europe

About About Rare Rare Disease  Orphan Drugs & Living with a Services to Training News & Events

EURORDIS Diseases Policy Treatments Rare Disease Patients Resources

Home —  EURQRDIS TV Tweet or email us your favarite videos

NEWS & CURRENT ISSUES CHANNEL
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LIVING WITH A RARE DISEASE CHANNEL

PATIENT GROUPS CHANNEL
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NON-ENGLISH VIDEOS CHANNEL



EL LABERINTO pe
LAS EnrermeDaDES RARAS

Depésito Legal: AL 78-2012
N° de Registro de la Propiedad Intelectual: AL-56-12

T o oy
i mm e, cr:{r E((“ H.




El laberinto Il

Diagnostico . Servicio de
. 3 Informacién y
«Tratamiento 1Q) orentacionde
Enfermedades
T N2 181725 paras de FEDER

Area de Coordinacién del Estrella Mayoral Rivero
Servicio de Informacion vy
Orientacidn

Dpto. de Gestidn Asociativa Lujan Echandi Garcia Herrera




OBSERYATORIO SOBRTE

E N
Comunicacién y Sociedad

ENFERMEDADES RARAS

Esquema:
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 Politicas sociales y enfermedades poco frecuentes.
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Esquema:
Lineas de trabajo en 2013 y algunas previsiones para 2014

 Potenciar la visibilidad del Observatorio.
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Reflexiones finales.
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PERO SESUN EL MEDICO
TODAVIA NO SE INVENTO
NADA CONTRA LA
NORMALIDAD







