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1.1 Planteamiento del problema

El periodismo cientifico, y en particular la relacion entre medicina y prensa, son un
tema en torno al cual ha crecido el interés con el paso de los afios. Con la mejoria econdmica
y social se incrementa el interés por los temas de salud, la gente se informa mas sobre
aspectos como la hipertension arterial, el colesterol alto o la diabetes (Ferrer, 2017). Por ello,
la prensa escrita, radial y televisiva ha optado por abordar estos temas con afan, muchas
veces publicitario, tratando de captar nuevo publico. De hecho, segun Sanchez Martos
(2010), la cifra de los cibernautas que realizan busquedas sobre temas de salud se ha
multiplicado de forma logaritmica y, en la mayoria de las ocasiones, estos cibernautas se
encuentran con contenidos poco rigurosos y con frecuencia peligrosos para la salud.

Los diferentes discursos mediaticos, a los que nos encontramos expuestos como
receptores de politicas publicas de salud, muchas veces confunden o evitan difundir
informacion que promueva habitos saludables o prevenga factores de riesgo entre la
poblacién (Gartland, 2019). Por eso, para potenciar la adopcion de modos de vida saludables,
tanto de forma individual como colectiva, es importante implementar estrategias
comunicativas pertinentes y adecuadas a los contextos.

Dado que tanto la ciencia como la salud son partes integrales de la vida y las
sociedades democraticas, y un indicador del desarrollo de estas mismas, su divulgacion y
popularizacion es un reto prioritario para gobiernos e instituciones de todo el mundo
(Cassany, Cortifias, Elduque 2018). Sin embargo, acercar al publico, de forma clara y
comprensible, a los conocimientos y avances cientificos, asi como sus implicaciones en
nuestra vida cotidiana, no es tarea facil. Es una responsabilidad compartida entre periodistas,

medios de comunicacion, cientificos y gobiernos.



“La comunicacion en salud tiene un papel importante en la difusion de conocimientos,
en la modificacion o reforzamiento de conductas, valores y normas sociales y en el
estimulo a procesos de cambio social que contribuyen al mejoramiento de la calidad

de vida” (Olmos-Tomasini, 2010, p.37).

Con respecto a la medicina, el comunicador debe comprender para educar y difundir.
Los médicos no han conseguido entender el hecho de que su labor no se limita al consultorio
o el quiréfano, que la divulgacion cientifica contribuye a la mejora de la salud de la poblacion
general y que el trabajo médico puede y debe ir més alla de la atencidn directa a los pacientes
(Ferrer, 2017). Olmos-Tomasini (2010) asegura que muchas de las inconformidades que
expresan los usuarios de los medios de comunicacion que consumen contenido médico, en
especial en la radio y en la prensa, tienen su origen en la falta de informacion al enfermo
acerca de su padecimiento, del tratamiento y del pronostico. Es posible que un trabajo
periodistico mas riguroso sea, no solo necesario a la hora de tratar informacion que incumbe
al area de la salud, sino también la clave para evadir las inconformidades mencionadas. Un
hecho que da peso a esta afirmacion, al exponer lo mucho que influyen los medios en sus
consumidores, son las cifras de Elsevier, editorial de medicina y literatura cientifica mas
grande del mundo, donde se evidencia que un 30% de los lectores de articulos sobre salud,
cambian sus conductas basados en lo que leen en los medios.

En su practica, los especialistas también dicen encontrar personas que, por su escasa
informacion sobre la enfermedad, incurren en practicas perjudiciales para ellos mismos sin
siquiera saberlo.

El urélogo Juan Carlos Castafio, especialista en incontinencia urinaria de la ciudad de
Medellin, ha tratado a pacientes con disfuncion neurogénica del tracto urinario bajo, durante

una década. Esta condicion involucra cualquier mal funcionamiento de la vejiga, uretra o



esfinteres a causa de un problema neurologico. Segun ¢€l, a su consultorio han llegado
individuos con problemas tan graves como una falla renal por creer que podian detener su
tratamiento ante una aparente mejora.

Para Castafio, desconocer la patologia implica para los pacientes una incapacidad de
tener las herramientas adecuadas de autocuidado, lo que suele agravar su afeccion. Hay una
carencia de apropiacion del conocimiento por parte de los pacientes, lo que los imposibilita
llevar los saberes a la practicidad. Los articulos cientificos sobre la enfermedad usan
tecnicismos, mientras que la informacion en sitios web de facil acceso no suele trascender las
descripciones generales. Es necesario mejorar la divulgacion para lograr que la informacion
impacte a ese publico que la requiere.

El periodista de salud est4 en el deber de tomar la informacion médica y traducirla a
contenidos periodisticos veraces, claros y ttiles, donde quien la consuma encuentre
respuestas y logre identificarse. Es por esto que esta investigacion periodistica se apoyara en
herramientas transmedia, que se caracterizan por la busqueda de la participacion del
lector/espectador, para divulgar conocimiento practico sobre la Disfuncion Neurogénica del

Tracto Urinario Inferior.

2. Impacto

La investigacion busca contribuir proporcionando informacién especializada para
pacientes con disfuncion neurogénica del tracto urinario bajo, con la que podran enfrentarse
con mas claridad a la enfermedad que les aflige. Ademas de generar material para nuevas

reflexiones periodisticas y médicas, sobre como ambos oficios pueden trabajar de la mano.



3. Usuarios
e Personas que padecen disfuncion neurogénica del tracto urinario bajo.
Personas interesadas en el tema de disfuncién neurogénica del tracto urinario bajo.
e Uroblogos
e Periodistas de salud
e Facultades de periodismo
e Estudiantes de periodismo

e FEstudiantes de medicina

4. Objetivos

General

e Divulgar conocimiento sobre la Disfuncion Neurogénica del Tracto Urinario Inferior

desde el periodismo en salud a partir de herramientas transmedia.

Especificos

e Ampliar el marco conceptual y tedrico de la Disfuncion Neurogénica del Tracto

Urinario Inferior, el periodismo en salud, la divulgacion cientifica y la apropiacion

social del conocimiento.



e Traducir conocimiento tedrico y experiencial sobre la Disfuncion Neurogénica del

Tracto Urinario Inferior a contenidos transmedia practicos.

e Proporcionar un espacio virtual donde las personas interesadas en la Disfuncion
Neurogénica del Tracto Urinario Inferior puedan encontrar informacion sobre el tema,

conectarse y poner en comun preguntas, saberes y experiencias.

5. Marco tedrico conceptual

e El conocimiento cientifico/médico y la necesidad de comunicarlo:

Segun Moreno Castro (2003), los origenes del periodismo cientifico moderno se
situan entre finales del siglo XIX y la cuarta década del siglo XX, coinciden con la segunda
revolucion industrial y las dos guerras mundiales. Entonces crecia el interés del publico por
los avances tecnologicos con fines guerreristas. En el caso de Espana, no fue hasta la década
de los afios 80 y 90 del siglo XX que se comienza a incluir paginas especializadas en ciencia
y tecnologia o suplementos especializados en los periodicos de referencia.

Con el paso de los afios, esta especializacion cientifica fue una de las mas golpeadas
por los periodos de crisis econémica. Hoy, la mayoria de los suplementos y secciones
cientificas han desaparecido casi por completo (Cassany, Cortifias, Elduque, 2018) esto llevo
a una inevitable reduccién de recursos y cambi6 de dindmicas de redaccion.

En 1992, Gérard Fourez planteaba en su libro Como se Elabora el Conocimiento que,
tristemente, la divulgacion cientifica consistia mayormente en una actividad de relaciones

publicas de la comunidad cientifica, interesados por mostrar al pueblo las maravillas que era



capaces de producir; y que en muchos casos las emisiones de television y los articulos de
difusion no tenian la mision de transmitir verdadero conocimiento que permitiera actuar, sino
simplemente contenido superficial que daba solo un “barniz de saber” y se vendia bien entre
el pueblo.

Este afan de los medios de comunicacion por hacer de la informacioén un producto de
venta, desvirtud al periodismo cientifico, el cual dejé de ser aplaudido por la comunidad
cientifica que ahora suele ver toques sensacionalistas en la traduccion periodistica del
conocimiento especializado (Rose, Guenther, Froelich, 2016)

Quiza en la busqueda por darle remedio al problema, hemos visto como el disefio de
herramientas y estrategias de comunicacion se ha preocupado por este problema y han
apuntado a la reapropiacion social del conocimiento (Espinosa Santos, 2010).
Proporcionando escenarios donde los saberes cientificos se traduzcan al lenguaje comun y
puedan ser facilmente asimilados y adoptados por las comunidades. Esto es importante
porque “saber divulgar una investigacion cientifica es una forma de gestion del conocimiento
adquirido” (Espinosa Santos, 2010, p.5) El proceso de divulgacion del conocimiento
cientifico compete a todo aquel que investiga, porque este contribuye a la democratizacion
del conocimiento, ampliar el marco conceptual de realidades preexistentes o comunicar

resultados tanto a la comunidad de especialistas como a el publico general.

e El publico debe apropiarse de los nuevos conocimientos:
Desde hace décadas se ha insistido en que la generacion de capacidades de
produccion y el desarrollo cientifico/tecnoldgico son el modo mas seguro hacia la
auto-sostenibilidad y el progreso (Marin Agudelo, 2012) Consecuencia de esto, es el

desarrollo en serie de practicas para el eficiente aprovechamiento de los recursos, al punto



que “la sociedad postindustrial se caracteriza por haber pasado de la industria productora de
objetos, a la produccion de servicios y a una economia basada en el conocimiento” (Moreiro,
2001, p.209) Es de aqui de donde surge el concepto de Sociedad del Conocimiento.

“La sociedad del conocimiento se considera un nuevo tipo de organizacion social,
amplificadora e innovadora, en la que cada actor puede dar lugar a un nuevo conocimiento”
(Marin Agudelo, 2012, p. 56) Para lograr este escenario, la constante renovacion y difusion
de informacion es imperativa. De tal forma que aporte a la adaptacion de los individuos a un
entorno cambiante e inestable y les dé una vision de futuro. Esta buisqueda de la Sociedad del
Conocimiento ha llevado a la comunidad cientifica a pensarse mas alla del laboratorio y
construir estrategias encaminadas a difundir y popularizar los hallazgos de sus
investigaciones, con el objetivo de que diferentes individuos y comunidades comprendan,
asimilen y apliquen el nuevo conocimiento. Segin Marin Agudelo (2012), a esto se le ha
denominado Apropiacion Social del Conocimiento. Este proceso implica, por un lado, la
disposicion de los conocimientos cientificos en escenarios y lenguajes comunes para la
sociedad general; y por otro, que de hecho las comunidades reciban este conocimiento y lo
hagan suyo como elemento util en la cotidianidad. Aqui convergen factores, areas,
profesiones y disciplinas, no solo aquellas productoras de conocimiento, sino también las que
de una u otra forma sirven para que este sea mejor aprovechado y por lo tanto, més benéfico
para las comunidades. Es el caso de la comunicacion y el periodismo, cuyo rol es hacer de la
divulgacion una realidad. Segiin Marin Agudelo (2012) hay muchas maneras de acercar el
conocimiento al publico con resultados positivos, para ello es necesario un lenguaje comin
entre los diferentes actores implicados, que estos tltimos tengan acceso agil y sin barreras a

la informacion, hagan uso adecuado de las herramientas tecnolédgicas, interactuen de manera
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abierta con individuos y colectivos, y se puedan servir por si mismos de la informacion que

estd en constante difusion. En palabras de la Doctora Victoria Espinosa Santos (2010, p.5)
"El disefio de herramientas y estrategias de divulgacion cientifica que apunten a la
reapropiacion social del conocimiento cientifico, es uno de los principales desafios
que permiten hacer posible el protagonismo ciudadano en la toma de decisiones de

problemas que afectan la calidad de vida de generaciones presentes y futuras."

e Disfuncion neurogénica del tracto urinario bajo. Una enfermedad diversa:
De acuerdo con el Doctor Juan Carlos Castafio, Ur6logo especialista en urologia
funcional, la Vejiga Neurogénica o como hoy se le conoce, Disfuncion Neurogénica del
Tracto Urinario Inferior, es un término que hace referencia a cualquier tipo de disfuncion o

trastorno funcional del sistema urinario inferior, conformado por la vejiga y su tracto de

salida, uretra y esfinter, que sea consecuencia de una patologia de tipo neurolégico, como lo

son, por ejemplo:
e Lesion medular completa e incompleta
e Enfermedad de Parkinson
e Neuromielitis dptica
e Paralisis cerebral
e Espina bifida
e Esclerosis Multiple
e Accidentes cerebrovasculares
e Meningitis
Esto quiere decir que, en aquellos casos donde un paciente que sufre de alguna de las

enfermedades listadas, o cualquier otra enfermedad neuroldgica, presenta algun problema
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funcional con su sistema urinario inferior, podria decirse que padece de Disfuncion
Neurogénica del Tracto Urinario Inferior. Las personas con esta condicion, al perder control
de sus funciones vesicales, pueden enfrentarse a trastornos de almacenamiento y vaciamiento
de orina, como retencion e incontinencia urinaria; esto, entre muchos de los problemas que
acarrea, termina por traducirse en complicaciones a corto y largo plazo, como infecciones
urinarias, calculos en las vias urinarias, deterioro de la vejiga y el funcionamiento real y
finalmente, en los estadios mas tardios, falla renal. Ademas de las problematicas
complicaciones fisicas, de acuerdo con los doctores Roger Dmochowski y John Heesakkers
(2016), la pérdida del control voluntario de la vejiga puede causar muchisima ansiedad, estrés
y tener un impacto negativo en las diferentes areas de la vida de un adulto. La imposibilidad
de realizar de forma normal actividades como ir al trabajo o disfrutar del tiempo de ocio se
traducen en una reduccion importante de la calidad de vida.

Segtin el Doctor Castafio, el desconocimiento de la fisiopatologia de la disfuncion
neurogénica del tracto urinario inferior, por parte de los pacientes, hace que la incidencia y
frecuencia de las complicaciones asociadas a la misma sea mas alta, asi mismo la poca

adherencia de los pacientes a los tratamientos implementados para su manejo.

° Transmedialidad (la dimension social del periodismo):

“La narrativa transmediatica es una formula de comunicacion multimedia e hipertextual
basada en la transmision de contenido, una historia o pieza periodistica a través de diferentes
medios (imagen, audio, video) respetando las propias férmulas de expresion de cada uno de
ellos. Se caracteriza, asi mismo, por la busqueda de la participacion del lector/espectador
quien, al menos, formara parte de la estrategia de difusion de la pieza a través de sus

recomendaciones, comentarios o redifusiones” (Irala Hortal, 2014, pp. 147-148)
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6. Metodologia

Esta investigacion esta orientada en un enfoque cualitativo el cual se basa en
desarrollar preguntas, antes, durante y después del proceso de la recoleccion y anélisis de
datos, con el fin de descubrir las preguntas de investigacion consiguiendo una accion en

doble via entre los hechos y la interpretacion (Sampieri, Collado & Baptista, 2014).

Dentro de esta metodologia, los métodos o técnicas a utilizar son:

Rastreo Documental
Constituye el punto de entrada a la investigacion. En ocasiones puede ser el origen del
tema o problema de investigacion. Los documentos fuente pueden ser de naturaleza diversa:

personales, institucionales o grupales, formales o informales. (Quintana, 2006)

Este método fue escogido puesto que es necesario y pertinente para indagar en
documentos que aporten a la posterior conceptualizacion de la unién periodismo-medicina y
la Disfuncion Neurogénica del Tracto Urinario Inferior. La informacion rastreada sera

almacenada en fichas de contenido para facilitar su posterior consulta.

Entrevistas Semiestructuradas:
En la entrevista semiestructurada el investigador tiene un conjunto de temas sobre los
que le interesa que trate la entrevista y a medida que el informante habla, va introduciendo

preguntas sobre estos mismos. El orden de los temas y de las preguntas se ve condicionado
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por la conversacion. Dado que en esta investigacion no indaga por suefios, aspiraciones,
luchas personales o posiciones subjetivas de los entrevistados, y por el contrario se mantendra
una distancia profesional que propicie un ambiente serio donde se entienda que las respuestas
dadas tienen un caracter de peso importante; pero que también se ve necesario dejar espacio
para que surjan algunas preguntas extra durante el desarrollo de la entrevista, se optara por el
modelo de entrevista semiestructurado, el cual se considera el mas pertinente dentro de este
proyecto.

En este ultimo mencionado, los entrevistados seran pacientes con Disfuncion
Neurogénica del Tracto Urinario Inferior a causa de diferentes patologias neurolégicas,
quienes ademas tratan su condicion con procedimientos diferentes (Toxina Botulinica,
farmacos, neuroestimulacion); asi mismo, se entrevistara en diferentes ocasiones a un

especialista en el tema.

7. Resultados esperados

Resultado / Producto Indicador Beneficiario

esperado
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Divulgacion de
conocimiento practico sobre
la Disfuncion Neurogénica

del Tracto Urinario Bajo.

Perfil de Instagram, con
contenido informativo
sobre la Disfuncion
Neurogénica del Tracto
Urinario Inferior,
compuesto por la

conceptualizacion de este

Personas que padecen, o
conocen a alguien que
padece, de Disfuncion
Neurogénica del Tracto
Urinario Inferior, ur6logos,
periodistas cientificos,

facultades universitarias de

tema a través de la historia | periodismo,
de diferentes pacientes y la
experiencia del doctor Juan
Carlos Castafio.
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