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Resumen:

Introduccion: “Todos somos raros. Todos somos Unicos” es un movimiento
solidario que nace con motivo del Afio Espafiol de las Enfermedades Raras,
gue tiene lugar en 2013, y culmina, aungque no termina, con la celebracion del
Dia Mundial de estas patologias, el 28 de febrero de 2014. La Federacion
Espafiola de Enfermedades Raras, FEDER, la Federacion Espafiola de
Enfermedades Neuromusculares y la Fundacion Isabel Gemio, llevan a cabo
esta iniciativa con el fin de fomentar la visibilidad de estas patologias y
recaudar fondos para la investigacion.

Dentro del movimiento destaca la difusion de siete programas monograficos y
un Telemaratdén, que se emite en la cadena publica estatal RTVE, Radio
Television Espariola.

Metodologia: Se realiza un analisis cuantitativo y cualitativo de los programas
especiales audiovisuales emitidos en la cadena publica espafiola, teniendo en
cuenta variables formales relacionadas con elementos identificativos, narrativos
(personajes, roles, sexo, edad), recursos audiovisuales (planificacion, sonido,
escenarios) y variables relacionadas con contenido (el género, la tematica o el
tipo de mensaje). Se analizan las graficas de los eventos solidarios dentro de
este movimiento, teniendo en cuenta variables formales descriptivas, como los
elementos tipogréaficos, narrativos y visuales.

Resultados: Se percibe una representacion de las Enfermedades Raras desde
la 6ptica de los propios pacientes, con un tono mas positivo y presentando al

enfermo como un elemento activo frente a la pasividad y negatividad habitual
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con la que los medios de comunicacién tratan estas patologias y a los que las
padecen.

Conclusiones: “Todos somos raros. Todos somos Unicos” resulta una estrategia
de comunicacion efectiva para dar a conocer las Enfermedades Raras a la
ciudadania y captar fondos para la investigacion de forma solidaria. Una
manera distinta de representar a los pacientes y sus familiares, a través de un
movimiento que promueven las asociaciones de enfermos.

Palabras clave: Enfermedades Raras, movimiento solidario, Unicos, Afo

Espafiol, visibilidad.

1. Introduccion
El 26 de octubre de 2012 el Consejo de Ministros aprueba declarar 2013
como Afo Espafol de las Enfermedades Raras con objeto de acercar a los

ciudadanos el conocimiento de estas patologias.

Segun la Union Europea (UE) se entiende por Enfermedades Raras todas

aguellas enfermedades

“... que pueden ser mortales o provocar un debilitamiento crénico y
gue, debido a su escasa prevalencia, requieren esfuerzos
combinados para tratarlas. A titulo indicativo, se considera una
prevalencia escasa cuando es inferior a 5 casos por 10.000 personas

en la Comunidad”.

Las asociaciones de pacientes junto a la federacion que los aglutina, Feder,
Federacion Espafola de Enfermedades Raras, realizan varias acciones para
dar a conocer cada una de estas afecciones poco frecuentes. A través de
videos en redes sociales o canales como Youtube ofrecen informacion a
afectados y al resto de ciudadanos. Ademas, entre las iniciativas que han
llevado a cabo para lograr esta visibilidad destaca “Todos Somos Raros, Todos
Somos Unicos”. Una campafia que incluye acciones solidarias, siete
programas de television de divulgacion y un Telemaratdn, (maraton televisivo),

en RTVE, la cadena de radiotelevision publica espafiola.
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La Federacion Espafola de Enfermedades Raras, FEDER, la Asociacion de
Enfermedades Neuromusculares, ASEM y la Fundacion Isabel Gemio firmaron
un convenio con el Ministerio de Sanidad y RTVE, con el objeto de colaborar y
establecer acciones destinadas a mejorar la calidad de vida de las familias y

personas con enfermedades.

“Todos Somos Raros, Todos Somos Unicos”, surge al principio con el objetivo
de llevar a cabo un Telemaratdon para recaudar fondos para la investigacion y
posteriormente se transforma en un movimiento a través de la red y la
television, amparado por TVE, el Ministerio de Sanidad y con la colaboracion

de fundaciones y asociaciones.

Desde noviembre de 2013 y hasta marzo de 2014 se emiten los siete
programas en La 2 y el maraton televisivo el dia 2 de marzo en la Primera de
TVE, como colofon. Por otra parte, este movimiento recorre Espafia con
acciones solidarias, culturales, festivas y congresos de investigacion. Ademas,
a través de la plataforma digital de este movimiento, todossomosraros.com, se
realizan donaciones via sms 0 a través de la cuenta corriente que indican en la
web. Otro factor es la presencia de personalidades de diferentes profesiones;
sociales, artisticas, culturales y deportivas que apoyan esta causa. Esto se ve
reflejado ademas en los videos promocionales que utilizan estas entidades

para divulgar la informacion.

2. Las asociaciones de pacientes en el medio audiov  isual

Las asociaciones de pacientes son las grandes impulsoras de que cada vez
sean mas conocidas estas enfermedades en la sociedad. La manera de dar
voz a los afectados es a través de los medios de comunicacién. Canales como
la television, el cine e internet se consolidan como los més efectivos en este

sentido.

Series televisivas de gran éxito como Doctor House o Anatomia de Grey
muestran en la ficcion diagnosticos de estas enfermedades de baja frecuencia.

Valenzuela- Rodriguez hace mencion al tratamiento que se da en las series de
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estas enfermedades, y en concreto al tratamiento narrativo en House, donde
“se describen errores en la atencion sanitaria y dilemas éticos, utiles para

reflexionar si en el mundo real, el fin podria justificar a los métodos”. (2012: 68)

El cine es otro de los medios audiovisuales en los que se ha estudiado el
tratamiento de las Enfermedades Raras. Sanchez, Sanchez y Marcos (2008)
abundan en la utilizacion del cine como herramienta para difundir la existencia
de estas dolencias y como instrumento de educacion sanitaria y el
conocimiento de estas enfermedades en concreto. Collado-Vazquez y Carrillo
(2013) llegan incluso a profundizar en patologias especificas, como el
sindrome de Tourrette, e investigan sobre su representacibn y su

estigmatizacion en la literatura, cine y television.

De Semir y Revuelta (2006) aluden al supermercado de la informacion sanitaria
en los medios de comunicacion y, con respecto al medio televisivo, apuntan a
un descenso en la cobertura de la informacion relacionada con el ambito de la

salud.

En los estudios realizados sobre la informacion que aparece en television,
destacamos la investigacion de Cruz y Requena (2013). Estos autores realizan
un analisis de las estrategias discursivas y audiovisuales de las noticias sobre
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras en 2012. Las conclusiones que se
extraen del estudio se relacionan con el tratamiento que los medios realizan
sobre estas enfermedades en esta efemérides y las posibilidades de mejora en

el tratamiento informativo.

En el presente analisis se destaca la representacion que se hace de estas
enfermedades con la participacion de las propias asociaciones de pacientes.
Ellas tienen mucho que ver tanto en los videos promocionales que aparecen en
las redes sociales, en el movimiento “Todos Somos Raros, Todos Somos
Diferentes”, y en el maraton televisivo que se organiza con motivo del Afo

Espafiol de las Enfermedades Raras.

El formato de programa televisivo de divulgacion hasta el momento se
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integraba en magazines o eran programas de salud especializados. Es una
férmula que se repite desde los afios 80 en Espafa. En las cadenas publicas,
como en TVE, el programa “Mas vale prevenir”, con esta estructura, duré en la
parrilla de programacion cerca de una década, desde 1979 a 1987 . El
programa de la Primera de TVE “Saber Vivir’, dedica gran parte de su
contenido a esta temética, en una linea parecida a otros programas anteriores
de la cadena, con objeto de resolver dudas y ofrecer informacion a los
espectadores. La cadena privada Antena 3 apuesta por la salud entre menores
con el espacio “El Estirén”, que fomenta la vida saludable y pretende erradicar
la obesidad como uno de los problemas mas graves entre la poblacion infantil.
Esta iniciativa comenzé en 2011 y de la difusion de los mensajes de las

camparfas que llevan a cabo se encargan todos los medios del grupo A3Media.

La novedad es que hasta 2013 ninguna emisora de television, publica o
privada, se plantea crear un espacio dedicado a los pacientes con
enfermedades poco frecuentes. Es en el Afio Espafol de las Enfermedades
Raras cuando estas asociaciones adquieren cierto protagonismo en un medio

como la televisién y en el ambito nacional.

3. Mas alla del contenido audiovisual. “Todos somos raros. Todos

somos diferentes”, un movimiento solidario.

Este movimiento, que comienza como puntual para organizar un Telemaratén
el Dia Mundial de las Enfermedades Raras de 2014, realiza acciones en
distintos puntos del pais y a través de las redes sociales. Recorre las “ciudades
solidarias” de Espafia en diferentes actos (deportivos, culturales, sociales...),
congresos de investigacion y cuenta con el apoyo de personalidades
deportivas y artisticas en calidad de embajadores del proyecto. Entre los
embajadores figuran el catedratico Federico Mayor Zaragoza, el tenista Carlos
Moya, del disefiador Modesto Lomba, el periodista Carlos Herreras o la
directora de cine Isabel Coixet, entre otros.
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Existe una plataforma digital propia (www.todossomosraros.com) a través de la
que se pueden realizar donaciones mediante el nimero de cuenta o el sms
solidario, inscribirse como voluntario, crear acciones solidarias, ver los
programas especializados o los videos de apoyo de famosos.

El movimiento, que se cred para unos meses, sigue en vigor en 2014 y durante
un afio ha contado con la colaboracion de los miembros de las asociaciones y

ciudadanos solidarios que perpetuan esta iniciativa.

4. Objetivos e Hipotesis
1. Analizar el movimiento solidario “Todos Somos Raros. Todos somos Unicos”,
como estrategia principal de comunicacion del Afo Espafiol de las

Enfermedades Raras.

2. Comprobar la relacién de las estrategias con la consecucion de los dos
objetivos principales de las asociaciones; ser visibles y recaudar fondos para la

investigacion.

3. Analizar la proyeccion publica de estas asociaciones mediante el analisis de
contenido de los programas televisivos y la difusion de acciones solidarias
dentro de la plataforma.

Hipotesis

La hipotesis de esta investigacion se basa en demostrar la relacién entre el
movimiento solidario y la mejora de la visibilidad de la situacién de pacientes
con Enfermedades Raras, durante el afio que el gobierno espafiol dedica a

estas patologias, 2013.
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5. Metodologia

Por una parte, realizamos un analisis de los siete monogréaficos que se emiten
en La 2 de TVE, desde noviembre de 2013 hasta el 11 de enero de 2014,
ademas de analizar el Telemaratén que sirve de colofon a estos programas
especializados y que se emite con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, el 2 de marzo de 2014. Cinco horas y media de programa y seis horas
de Telemaratdén en el que tenemos en cuenta diferentes variables. Por una
parte, formales, en las que se examinan elementos identificativos, narrativos
(personajes, roles, sexo, edad, tono de los personajes), recursos audiovisuales
(planificacidn, escenario, sonido, color). Y por otra parte, se realiza un estudio

de variables de contenido (género, tematica y tipo de mensaje).

El andlisis de las graficas de las acciones solidarias se realiza en funcion de
variables relacionadas con aspectos formales, como elementos tipograficos
(titulo, eslogan, tipografia), elementos visuales (formato, encuadre, plano,
color), escenario (publico o privado) y variables de contenido, como los
elementos narrativos (tipologia de personajes y acciones principales, tipologia
de mensajes) y tono (humoristico, serio, dramatico, agradable o desagradable).

6. Resultados del analisis audiovisual

Existe un numero muy elevado de Enfermedades Raras, unas 7.000 dolencias,
segun la OMS, que afectan al 7% de la poblacion mundial. En Espafia afecta a
unos 3 millones aproximadamente. En los programas emitidos en la cadena
publica se han representado por grupos, desde las mas conocidas, como el
albinismo o la narcolepsia, hasta las ultrararas, como el caso de Marta, una
nifia que padece microdelecion del cromosoma 9q, cuyo caso es el unico en

Espafa y sélo se han reconocido 30 en el mundo.
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El movimiento logra la recaudacion a través del Telemaraton de 1.185.000
euros y, segun Prnoticias- Global-In-Media, alcanz6 una cuota de pantalla del
6%, no tan exitosa como su repercusion en las redes sociales®. Suscité 21.279
comentarios en Twitter, Facebook y RSS y su minuto de oro alcanzé6 los 203
comentarios.

En el audiovisual analizado, existe una representacion considerable de estas
asociaciones mediante reportajes, entrevistas, noticias y a través de la
informacion especializada que ofrecen los médicos y cientificos conocedores
de las patologias que se tratan.

Podemos hacer una primera clasificacion de los personajes en el formato
audiovisual:

- Los protagonistas de estos programas aparecen de forma individual en
el 67% de los espacios, frente al 33% que lo hacen de forma colectiva.

- En el 29% de los espacios hay presencia de un secundario importante,
como un cantante, un deportista famoso o figura de la vida social o
cultural, que arropa al protagonista principal, que suele ser un paciente
gue cuenta una experiencia.

- Los roles que mas se repiten, el rol de paciente en el 49% de los
espacios, los médicos, (algunas veces de forma individual y otras
acompafnando a los pacientes), aparecen en el 29% de estos espacios,
las personalidades tienen lugar en el 23%, los familiares en el 14%, los
miembros de la asociacion (que suelen ser familiares o enfermos), en el

12% y los politicos en el 2%.

1 http://www.prnoticias.com/index.php/television/audiencias-sociales

ISBN-13: 978-84-15698-74-6 / D.L.: TF-589-2014 Pagina 8

Actas on-line: http: //www.revistalatinacs.org/14SLCS/2014 actas.html




Actas - VI Congreso Internacional Latina de Comunicacion
Social - VI CILCS - Universidad de La Laguna, diciembre 2014

Grafico 1. Roles de los personajes en el medio audi  ovisual

Fuente: elaboracion propia

Hay mas hombres que mujeres en estos programas, 53% de hombres frente al
43% de mujeres, aunque esta bastante igualada la cifra. La edad media de los
portavoces de Enfermedades Raras es la madurez, entre 40 a 65. Un 40% de
los interlocutores tienen una edad madura. Le siguen los jovenes con un
porcentaje del 31% ,con edad de mas de 16 a 40, y por ultimo, los nifios y
adolescentes con un porcentaje del 29%, con una edad comprendida entre 0 a
16 afos.

Grafico 2. Edades de los personajes en el audiovisu  al

Infancia Juventud Madurez

Fuente: elaboracion propia

El tono del 43% de estos actores es agradable, serio del 35%, utilizan el humor

un 6%, otro 6% se expresa con un tono desagradable o duro, por la tematica
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gue tratan, y existe un porcentaje muy bajo de personajes que utilizan un tono
dramatico, tan solo el 10%.

En el analisis de los recursos audiovisuales, abundan los espacios del
programa en los que se utilizan todos los planos (generales, medios, primeros
planos). En el 58% de las piezas analizadas se utilizan todos los planos, el
24% utiliza planos generales y medios, y se recurre a los planos cortos en el
18% de los espacios analizados.

El 90% de las acciones tienen lugar en un escenario relacionado con el ambito
publico y el resto en ambito privado.

Con respecto al sonido, el didlogo es predominante, a veces con
acompafamiento musical, (en el 66% de las ocasiones), y la musica es
protagonista en el 10% de los espacios analizados.

El color calido, (del rojo al amarillo), se utiliza en el 44% de los escenarios, el
frio, (del azul al verde), en el 36% y ambos en el 20%.

Tanto los programas especiales como el Telemaraton tienen una estructura
basada en formato magazine. Se trata de un programa de entrevistas con
noticias, reportajes y actuaciones musicales, estas Ultimas en el caso del
Telemaratén. Forman parte del género informativo el 38% de estos espacios
analizados, el 32% son reportajes testimoniales, el 16% tienen caracter
publicitario o promocional de las actividades de las asociaciones y el 14% es

documental.

Grafico 3. Géneros mas frecuentes

40%

Informativo Testimonial Promocional  Documental

Fuente: elaboracion propia
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El 48% de los mensajes son sensibilizadores. El 20% son demostrativos 0 nos
tratan de explicar algo graficamente y demostrarnos en qué consiste, el 18%

son narrativos y el 14% son persuasivos.

7. Resultados del analisis de las graficas promocio nales de acciones
soidarias
8.

Encontramos 19 acciones solidarias, que tienen lugar desde que se puso en
marcha el movimiento hasta noviembre de 2014. Catorce de ellas cuentan con
graficas, que se encuentran alojadas en la web del movimiento

(http://www.todossomosraros.es/acciones-difundelas.html).

Todas tienen en comun la tipografia. Se trata del lema “Todos Somos Raros.
Todos Somos Unicos”, en el que la palabra Todos, en mayuscula, tiene un tono
grisaceo y esta difuminada. Aparece una sola vez y es comun al resto de
palabras del lema, “Somos Raros y Somos Unicos”, también en mayuGsculas, y
gue figuran en una caja negra. De la misma forma se representa la direccién
web del movimiento, aunque todossomosraros.es, en este caso, estd en

minusculas.

Todas las gréficas de estas acciones solidarias se identificaran mediante el
lema y esta tipografia, propia del movimiento. El fondo amarillo también es
identificativo y diferenciador de estos carteles.
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Imagen 1. Tipografia y lema del movimiento solidari o todossomosraros.es

todossumosraros.es

Fuente: movimiento todossomosraros.es

Solo hay una gréfica distinta, la del Telemaraton, con el mismo estilo de la
tipografia anterior. Telemaratdén se diferencia por estar difuminado, igual que
Todos, pero en un tono amarillento. En una caja negra figura el lema “Por la
investigacion de las Enfermedades Raras”, y la direccion web del programa

especial en Rtve, en un fondo rojo.

Imagen 2. Grafica del Telemaraton de las Enfermedad es Raras

TELEM ARATON

5 n
or \a \nvestiga®®

de las Enfermedades Raras

www.rtve.es/telemaraton

Fuente: movimiento todossomosraros.es
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El eslogan pretende involucrar a los ciudadanos, mediante ese “Todos”,
haciendo mas cercana la realidad de los pacientes e intentando, a su vez, que
no existan diferencias en ningun sentido con respecto al resto de los
ciudadanos. Todos podemos llegar a ser raros en algun momento, todos
somos Unicos Yy, por tanto, tenemos los mismos derechos como pacientes de
recibir un diagnadstico, tratamiento y la posibilidad de que se investiguen estas
patologias, que en la actualidad, cuentan con escaso apoyo econdmico de las

administraciones o empresas farmacéuticas.

En las gréficas encontradas el 58% tiene que ver con actos culturales o
relacionados con acciones de ocio, el 28% son acciones solidarias deportivas y
el 14% tienen un fin informativo o divulgativo del movimiento o el Telemaraton.
Es el caso de los carteles que se sitian temporalmente en el aeropuerto Adolfo
Suarez de Madrid, como parte de la campafa informativa de “Todos somos
Raros. Todos somos Unicos”.

El 64% de las graficas esta en formato vertical y el 36% en formato horizontal.
El plano mas utilizado es Plano General, en el 78% de los carteles y Primer
Plano en el 22%. Los colores que utilizan los carteles son fuertes y predomina
el amarillo y rojo. El escenario en el que se desarrollan las acciones de los
carteles es publico, por tratarse de actos solidarios dirigidos a la ciudadania y

tienen un tono agradable.

Los protagonistas de las acciones principales son seres que representan a
personas que realizan actividades deportivas o son deportistas, como los
jugadores del Atlético de Madrid, o forman parte de un acto cultural, como los
personajes de una representacion teatral, o la representacion grafica de una
bailarina en un espectaculo de danza. El 50% de las graficas muestran estos
personajes y acciones. El 36% muestran objetos relacionados con las
acciones, como unas zapatillas deportivas, el entorno del acto cultural o
representaciones graficas del acto y el 14% son tipografias en primer plano. Lo
mas importante en este caso es el mensaje y la identificaciéon del mismo con el

movimiento.
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Los mensajes son persuasivos en el 50% de los carteles. Es decir, invitan a la
colaboracion y a la asistencia por tratarse de un acto solidario. Y el otro 50%

simplemente informan del acto, pero sin incitar a la participacion.

9. Conclusiones

Es dificil medir la visibilidad por la repercusion mediatica y la cuota de pantalla,
ya que no resultaria equitativo comparar este tipo de programas con otros en
hora de maxima audiencia. Por otra parte, es indicativo el éxito de estos
programas en redes sociales, porque todos estos videos siguen
reproduciéndose en los canales de las asociaciones en Youtube, y adn esta
vigente el movimiento en el momento del analisis?.

La imagen que proyectan las asociaciones de pacientes a través de esta
estrategia de comunicacion es muy positiva, ya que los protagonistas son los
propios pacientes, y lo son de forma individual o con el apoyo de una
personalidad, ya sea cantante, escritor, deportista o figura en el panorama
social del pais, que actia como secundario, sin robar plano a los verdaderos
actores, los propios enfermos.

Hombres y mujeres tienen un papel similar, aparecen practicamente en la
misma proporcion tanto en los programas como en las graficas. Es un factor
positivo, ya que se escuchan todas las voces sin discriminacion de sexo. Los
portavoces de las Enfermedades Raras son personas maduras, pacientes,
familiares de nifios afectados y médicos que cuentan sus realidades de forma
agradable o con la seriedad que les corresponde. Se muestra a los nifios, pero
se les respeta y se ofrece una imagen positiva de ellos. En pocas ocasiones se
recurre a un tono dramatico. Los interlocutores cuentan sus experiencias o
transmiten sus conocimientos sin recurrir a un tono lastimero o catastrofico, a
pesar de la gravedad de sus circunstancias.

Tanto audiovisual como cartel muestran imagenes positivas con tonos mas
calidos que frios. Se recurre al ambito publico en los escenarios, tanto en los
programas como en las graficas, con lo que no se agrede la intimidad de los

enfermos. Los mensajes son sensibilizadores o persuasivos para conseguir el

Z El analisis se realiza en el periodo comprendido entre septiembre y noviembre de 2014
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fin que pretenden, que los ciudadanos colaboren y que se impliquen en mejorar
la situacion de las personas con Enfermedades Raras, pero siempre de forma
positiva, sin recurrir a representaciones dramaticas.

Tanto en las acciones solidarias como en los programas se informa y se
cuentan experiencias para llegar a la audiencia. Por tanto, se cumple el
objetivo de dar a conocer estas enfermedades mediante un medio como la
television, con mayor repercusion de estos programas en redes sociales, y
mediante acciones solidarias. “Todos somos Raros. Todos somos Unicos” ha
conseguido que en Espafia la opinion publica conozca la situacion de quienes
padecen estas enfermedades, pero con un matiz, el de la lucha de los

afectados frente a una situacion adversa.
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