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RESUMEN

La Oruga Renal es un proyecto que tiene como objetivo educar y sensibilizar a la
poblaciéon en didlisis y en general sobre la Enfermedad Renal Crénica (ERC), a través de
estrategias educomunicativas. Nace de la empatia y la necesidad de crear un espacio de
tranquilidad y apoyo en la sala de dialisis, donde la comunicacién se convierte en una herramienta
fundamental para humanizar la salud, centrada en la escucha y comprension de las emociones,
permitiendo a los pacientes expresar sus miedos y esperanzas, incentivandolos a ser la voz de
su propia historia.

Este proyecto metaférico, estd conformado por una serie de piezas audiovisuales
educomunicativas que incentivan a conocer sobre la ERC y la terapia de didlisis, a través de la
vida diaria de algunos pacientes que afrontan esta enfermedad de alto costo; haciendo especial
énfasis en la humanizacion del contenido y en la participaciéon activa. Las historias de vida de
personajes como: Francisco, Luz, Jorge, Ana y John, muestran la tenacidad con que afrontan el
dia a dia'y como a pesar de los dias grises, tienen un arcoiris de ilusiones y suefios en sus vidas
con las que educan, informan y transforman. Un valor importante para este proyecto son estos
protagonistas que nos conducen a crear nuevos escenarios de comunicacion para dignificar y
conmemorar las vidas de quienes ya no estan presentes.

La Oruga renal es un viaje de amor, resistencia, comunicacion y por supuesto de lucha
contra la ERC y la negligencia del sistema de salud, que nace de la conexién personal entre los
creadores, quienes comparten intereses y la vision de generar un impacto positivo desde la
comunicacion para el cambio social, haciendo de este proyecto un espacio que abre sus puertas
a todos los quieran unirse a este racimo de mariposas renales.

iPor una salud digna para todos, todas y todes!



Palabras Clave:
Enfermedad Renal Crénica, Terapia de didlisis, Comunicacién para la salud,

Comunicacién educativa, Narrativas emergentes.



1.INTRODUCCION

iLa enfermedad renal crénica llegd a nuestras vidas para ensefiarnos a caminar con
pasos grandes! Lleg6 para darnos cuenta de la valentia y las formas de cédmo una persona se
puede aferrar a la vida. Empezar esta propuesta comunicativa con los y las pacientes renales de
la Clinica Renal DAVITA fue y sera una experiencia de sentido humano y transformador que
cambi6 por momentos la vida de los protagonistas en esta aventura educomunicativa llamada La
Oruga Renal.

Este proyecto que nos hizo repensar mil veces las alternativas de cémo llegariamos hacer
actividades y de cdmo la sala de didlisis se podria convertir en un espacio de tranquilidad,
confianza y amistad. De olvidarnos por un momento de los sabores agridulces que trae consigo
estar conectado mas de 4 horas a través de una fistula o catéter para darle paso a las risas,
lagrimas, suefios y fe.

Consideramos desde la misma experiencia que la comunicacion para el cambio social
tiene un don que no se encuentra en otros campos y es centrarse en el poder la escucha para
poder entender las emociones humanas. El escuchar las historias del dia a dia, los males que
trae consigo la enfermedad renal crénica, los miedos y las esperanzas dio un giro de 180°.

La comunicacién es cambiante, es una herramienta tan Gtil de protesta — propuesta, que
en esta experiencia dejo de lado la indiferencia del dolor para que cada paciente tuviera el valor
de hablar sobre lo malo y bueno, de lo sofiado en su terapia de dialisis y del querer ser la voz de
su propia historia.

La Oruga Renal, es una propuesta metaférica que extiende su relacion con la
comunicacion y salud. Es una traduccion humana de lo que es vivir a diario con la Enfermedad

Renal Cronica (ERC) y su respectiva terapia a traves de la creacion de piezas educomunicativas.



¢ Por qué la hace tan especial? Porque no solo se queda en el contenido creado, cada
pieza grafica, video, audio es una pequefia parte de la historia de Juan, John, Cristina, Alejandra;
de quienes viven a diario con un monton de vivencias, conocimientos y han logrado darle un
toque diferente a su terapia para no dejarse morir.

Aqui hablamos el mismo lenguaje, dejamos de lado los términos técnicos para contarle
a la gente de la forma mas sencilla, amorosa y con algo de humor todo el universo que se
esconde detras del paciente renal.

La creacion de este proyecto serd un recurso comunicativo y educativo clave para mejorar
los cuidados de la enfermedad renal y la participacion por parte de los y las pacientes y sus
familiares dentro de su misma terapia. De ser una referencia para quien inicia en este proceso y
se pueda perder en el camino, que cada paso que dé sea grande y seguro porque entendera que
la Oruga Renal puede cambiar el imaginario de la ERC, puede darle conocimiento clave para
soportar cualquier obstaculo y pueda darle animo para ser parte de una nueva generacion de
mariposas trasplantadas.

Aqui inicia este viaje que nos cambio la vida, que lo creamos con todo el amor por quienes
lucharon sin parar contra la ERC, por quienes estan trasplantados, por quienes se fueron en el
camino.

Bienvenidos, bienvenidas y bienvenides a LA ORUGA RENAL.



2. JUSTIFICACION

2.1 ¢Por qué llegamos a este lugar?

La vida nos condujo a realizar la maestria en Comunicacién, Desarrollo y Cambio Social.
En el proceso nuestros caminos se cruzaron. En el compartir de las clases fuimos descubriendo
mas uno del otro, la empatia y la simpatia se hicieron presentes, descubrimos algunos intereses
en comun. Una vez decidimos irnos por el camino de la gestion de proyectos, llegé la pregunta:
¢, Qué queremos hacer?, ¢Ddénde queremos desarrollar el proyecto?, ¢ Con qué poblaciéon? En
medio de una conversacion de amigos se nos ocurri6 realizar el proyecto de grado con relacion
a la terapia de dialisis y su proceso, pues uno de nosotros es paciente renal cronico hace mas
de 6 afios y estaria bien realizar una experiencia comunicativa desde lo que vive. Ese dia sin
algun debate la respuesta fue un jNO!

Fueron semanas en las que colocamos sobre la mesa mil posibilidades que se chocaban
con otras mil posibilidades, hasta llegar al punto de no tener un horizonte. Teniamos claro
desarrollar el proyecto en Zipaquira - Cundinamarca, pero surgieron mas preguntas que
respuestas: ¢ COmo? ¢Quiénes? ¢ En qué escenario? Solo teniamos la idea de llevar a cabo un
proceso diferente, donde nos sintiéramos cémodos y con todas las energias de ser parte de
nuevos escenarios de cambio social.

Es importante precisar que el municipio Zipaquira se ha caracterizado por tener unas
dindmicas socio - culturales muy activas. La presencia de diferentes colectivos y organizaciones
artisticas, ambientalistas, animalistas, feministas y LGBT han reconstruido una nueva cara de
Zipaquira que se indigna, se organiza y empieza una nueva historia con impacto social en cada

rincon.



Fueron muchas las tardes que recorrimos las calles de este territorio pensando cémo
podriamos apoyar un proceso de cambio diferente, que no solo permitiera escenarios
participativos locales, sino que llegara a la intimidad de los cuerpos, a la reconciliacion de los
sentimientos, al animar al alma y la propia vida para seguir en pie de lucha frente a las dinamicas
propias de este sistema opresor.

Nunca olvidaremos un dia oscuro de abril mientras almorzdbamos. De alguna forma la
conversacién por trabajar con pacientes en terapia de didlisis se dio y de nuevo pensabamos que
debiamos hacer algo por quienes luchan contra la Enfermedad Renal Crénica (ERC), por los que
aman la vida sin importarles estar en una didlisis. Para recordar que el legado de Cristina, Camila,
Fernando, Sandra y Alejandra Vanegas jvive y estd presente!, que murieron teniendo la
esperanza de tener un trasplante, que se fueron a otro sendero esperando a que John Rodriguez
parte de este equipo de trabajo pudiera escribir todas estas historias con un trasplante realizado.

Es por esto, que nace La Oruga Renal un proyecto educomunicativo que habla sobre la
terapia de didlisis, la enfermedad renal crénica y por supuesto, de las historias de vida que le dan
un plus diferente a esta propuesta con sentido humano y transformador. Se trata de unas piezas
comunicativas donde se encuentra contenido relacionado con la ERC y la terapia de dialisis,
contada, disefiada y pensada no solo para el paciente renal, sino para que la comunidad en
general se informe sobre este tipo de enfermedades de alto costo y para que reconozcan otros
territorios y mapas de emociones, que seran compartidas por canales como Tik Tok y YouTube
y sera llevaba a las salas de didlisis de algunas clinicas.

La Oruga Renal es una metéafora que nos genera sentimiento porque entre tantas horas
en las que un paciente renal debe estar conectado dia intermedio, mes a mes, afio tras afio, se
convierte en una oruga que trata de caminar en medio de las rocas, se protege en su crisalida 'y
espera con ansias la sefial de su metamorfosis, es decir, su trasplante de rifién que le dara las

alas para ser libre y volver a nacer.



Es asi que sin darle tantas vueltas al asunto nos lanzamos al ruedo, tocamos puertas y
contamos con la fortuna de que existi6 quién confiara en nuestra propuesta: la Clinica Renal
DAVITA sede Zipaquira. El lugar indicado para reconocer historias, para conocer personajes
asombrosos y con una vida que quiere ser escuchada como el caso de Johanna, guerrera del
destino que pudo y puede con todo; de Anita o Don Agustin que claramente tienen cosas entre
lo dulce/ amargo que debian ser contadas. Eramos conscientes de que la negligencia del sistema
de salud no lo cambiariamos, pero si podiamos ser un puente para ser traductores mas humanos
sobre la informacién y las indicaciones que se realizan dentro de la terapia de didlisis, para que
sea un proceso mas claro para quien lo recibe.

El sentir de los dos fue desarrollar un proceso que impacte en la poblaciéon que enfrenta
la ERC, al repensar la sala de didlisis como un lugar de tranquilidad, de comunicacién, de
informacion, en el que el proceso del manejo de la enfermedad, se desarrolle de manera mas
efectiva, mas amigable, ya que al ser la ERC una enfermedad de alto costo, debe garantizar un

buen proceso de adaptacién y atencion para los pacientes.

2.2 Datos Historicos Sobre La Enfermedad Renal Crénicay El Tratamiento De
Dialisis

Hablar sobre la enfermedad renal crénica (ERC) nos transporta a una realidad totalmente
diferente. Segun Baxter (2019) “Alrededor del mundo mas de 850 millones de personas deben
sobrellevar su vida con este tipo de diagndstico” (p.1). Esto implica caminar de la mano con la
muerte y tener un cambio radical del antes y después de la vida.

En la época posterior a la Segunda Guerra Mundial, la historia de la nefrologia empieza
a tener interés. En la década de los afios 60 en Colombia tres doctores se motivaron para
investigar, formarse y conocer alternativas cientificas que les permitieran entender el origen de

una enfermedad mortal y silenciosa radicada en el riién.



Hablar de los doctores Jaime Borrero Ramirez, Alvaro Toro Mejia y José Maria Mora en
Colombia es hablar de la evolucion e innovacién cientifica significativa que tuvo el pais en el
sector de la medicina. Conocer a fondo el mundo de la nefrologia seria abrir una puerta mas
sensible a las enfermedades que en su época eran invisibles. Su preocupacion por conocer la
razon de las muertes silenciosas de muchos pacientes los llevaria a obtener una formacién
rigurosa en los Estados Unidos para comprender la complejidad de las enfermedades renales.

En el Hospital Universitario San Vicente de Paul, de Medellin, se realizé por primera vez
una didlisis peritoneal, utilizando equipos fabricados por los mismos doctores. En 1967 llevaron
a cabo la hemodidlisis, un procedimiento que revolucioné la historia de la medicina en el pais,
especialmente para los pacientes renales, quienes en ese entonces su Ultima expectativa era
esperar la muerte en sus casas. El doctor José Maria Mora, formado en la Clinica Cleveland,
inicié ese mismo afio en el Hospital Militar de Bogoté la didlisis peritoneal aguda y en 1963, la
hemodidlisis aguda. En 1971 se le unio el doctor Hernan Torres, también procedente de la Clinica
Cleveland, y comenzaron juntos el programa de hemodidlisis crénica. (Fierro & Pantoja, 2013,
p.3)

Llega el afio 1966 y los aportes significativos que realizaron los doctores Jaime Borrero,
Enrique Carvajal, José Maria Mora, Andrés Revollo, Edgar Sanclemente, Alvaro Toro, Hernan
Toro y Saulo Klahr al mundo de la nefrologia los llevan a fundar en la ciudad de Bogota la
Sociedad Colombiana de Nefrologia e Hipertension Arterial.

La historia de la nefrologia y el trasplante renal se debe a la entrega y amor que tuvo el
doctor Jaime Borrero Ramirez para cambiar esas realidades. Pionero en esta especialidad que
nunca dejo de insistir ni de investigar hasta el punto de poder brindarle a los millones de pacientes

renales de este pais una solucién distinta a la muerte... la dialisis.



Empezaron haciendo didlisis en animales, con lo que lograron corregir algunos errores
de la maquina. Finalmente lo utilizaron por primera vez para dialisis en seres humanos el 25 de
octubre de 1967. Es una bella historia humana y cientifica de la cual queda como recuerdo el
Gracec, utilizado hasta el 31 de enero de 1976 y que hoy se exhibe en la Academia de Medicina
de Medellin. Asi, gracias a este gran invento criollo, se inauguro el primer programa de dialisis
crénica en Colombia. (Fierro & Pantoja, 2013, p.5)

Gracec hace referencia al rifion artificial costeable para la realizacion de didlisis cronicas.
Este nombre tiene un significado humano tan profundo porque es en memoria de Graciela y
Cecilia, las primeras personas dializadas con él.

Segun Baxter (2019) afirma que: “en Colombia cerca de 4,1 millones de colombianos
padecen algin grado de Enfermedad Renal Crénica, una condicién que cobra en el pais un
promedio de 10 mil vidas cada afo” (p.1). Los aportes significativos realizados por el profesor
Borrero desde los afios 60 han servido para que esta realidad no sea tan cruel. Hoy los retos son
distintos: la importancia de buscar las formas en que cada paciente pueda tener integridad en su
atencion, el mejorar el acceso a su tratamiento, la inequidad y la desigualdad se han convertido
en nuevos dilemas gue agravan la realidad de las personas con ERC.

Las enfermedades renales surgen frecuentemente en poblaciones que habitan en
condiciones sociales de pobreza, discriminacion de género, falta de educacion, riesgos laborales
y contaminacion. El 85% de los casos de lesion renal aguda (uno de los principales causantes
de ERC) se encuentra en paises de bajos y medianos ingresos. (Baxter, 2019, p-2)

Aunque hoy los avances tecnolégicos aportan mejores condiciones para prevenir la
enfermedad renal, en muchos casos los pacientes no tienen el cubrimiento completo de la
dialisis, los medicamentos o el trasplante renal. Por ejemplo, en algunos paises esta terapia debe
ser costeada por el bolsillo del paciente, lo que implica que la vida y la muerte se saludan a través
del dinero. Lamentablemente cuando la salud deja de ser un derecho y se convierte en mercancia

ino se imaginan! el terror que se vive para recibir una segunda oportunidad.



En nuestro pais la terapia para las personas con ERC se cubre desde el sistema de salud,
el cual presenta histéricamente casos tan inhumanos que muestran la desigualdad en todo su
esplendor, pero aqui los pacientes empezamos a tener otro rol: el de ser protagonistas de
propuesta y protesta.

La realidad hoy en dia nos permite no solo ser receptores o inexpertos en temas de salud,
sino que nos obliga a construir escenarios de comunicacion - salud para humanizar. Con esto
gueremos referirnos a que como sujetos politicos podemos decidir, transformar y apropiarnos de
la comunicacion desde la corporalidad, desde los sentires que guarda la diversidad de nuestros
cuerpos, capaces de analizar y proponer nuevos escenarios donde el derecho a la vida y salud
se convierten en los ejes que movilizan nuestras enfermedades para ser tratadas con dignidad.

Es una forma de ensefianza - aprendizaje que nos convierte en nuestros propios agentes
para vivir desde la enfermedad transformando esa comunicacién receptiva de los diagndsticos
médicos a una comunicacion horizontal, investigativa, emancipadora que nos permita ser sujetos

de denuncia y cambio.

2.3 ¢Qué es la Enfermedad Renal Crénica?

La ERC es la pérdida lenta de la funcién de los rifiones con el tiempo. Esta pérdida puede
ser tan lenta que quien la tiene no presentara ninguna reaccion hasta que los rifiones por su
defecto dejen de trabajar, es decir, de eliminar todos los desechos y el exceso de agua del
cuerpo. También trae consigo dafios perjudiciales a otras partes del organismo.

Algunas de las causas mas comunes son por diabetes y presion arterial alta, claramente,
debemos mencionar que existen una variedad de enfermedades huérfanas y hereditarias que

pueden afectar gravemente los rifiones.



Esta enfermedad se clasifica en cinco etapas, dependiendo del dafio que han sufrido los
rifiones. Para poder conocer alguno de estos niveles, el grupo médico lleva a cabo una serie de
procedimientos profesionales que permiten conocer la gravedad en la que se encuentran estos
organos. Segun la organizacion renal estadounidense American Kidney Fund, describe el

funcionamiento de los rifiones a través de los siguientes niveles:

° Etapa 1: Los rifiones han presentado dafios leves, pero siguen
funcionando bien. Se puede mejorar llevando a cabo habitos saludables y controles
periédicos con los profesionales encargados.

° Etapa 2: El dafio sigue siendo leve, y se pueden tomar decisiones de estilo
saludable para disminuir el dafio causado.

° Etapa 3: Los rifiones empiezan a tener dificultad para eliminar los
desechos presentando dafios que pueden causar anemia 0 aumento de la presion
arterial.

. Etapa 4: Los rifiones no eliminan bien los desechos, esto genera una
acumulacion de sangre causando problemas de salud. En este punto la persona requiere
necesariamente las didlisis y pueden ser candidatos a trasplante.

. Etapa 5: Los rifiones presentan dafios muy graves. En esta fase los
pacientes reciben obligatoriamente la terapia de dialisis e ingresan a una lista de espera

para un trasplante.

Como se menciond en términos generales, las personas que sufren de una enfermedad
renal terminal (ERT) deben empezar con la terapia de dialisis. Pero antes de explicar un poco
sobre esta terapia, es necesario entender el por qué en nuestro pais existen enfermedades de
alto costo clasificadas por el Ministerio de Salud, entre ellas se encuentran: el VIH, el cancer, la

artritis reumatoide, las hemofilias, la hepatitis C y la ERC.
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Existe un organismo técnico no gubernamental del Sistema General de Seguridad Social
en Salud de Colombia, creado mediante el Decreto 2699 de 2007, que obliga a las EPS de ambos
regimenes a asociarse para abordar las enfermedades de alto costo. Este organismo es conocido
como La Cuenta de Alto Costo (CAC).

Esta entidad ayuda con la identificacion de las enfermedades de Alto Costo y su debida
gestion del riesgo en salud de las poblaciones afectadas para garantizar los recursos necesarios

y el sostenimiento del sistema de salud.

2.4 Hemodialisis y Dialisis Peritoneal Otras Formas De Vivir

¢Por qué la vida de un paciente con ERC vuelve a renacer? Porque las dinAmicas no
vuelven a ser las mismas, la didlisis es el camino para sobrellevar la gravedad que puede causar
una enfermedad renal, es darle una segunda oportunidad a la misma vida con sus pros y contras,
pero es la Unica forma en la que se puede estabilizar un paciente mientras llega un trasplante de
rifién.

Cada paciente al momento de tomar su terapia tiene el derecho de decidir sobre cual es
el tipo de didlisis que quiere llevar a cabo. En algunos casos, este tipo de decisiones son
aconsejadas por el cuerpo médico encargado.

En términos practicos, la hemodidlisis lo que realiza es una sustitucion de la funcion renal,
es decir, limpiar la sangre de los desechos y excesos de agua, pero a través de una maquina
dializadora con un filtro llamado dializador “rinén artificial”.

Este elemento deja pasar los desechos y liquido adicional, retiene las cosas que necesita
el cuerpo como células sanguineas y nutrientes. Lo demds, es decir, las toxinas son
transportadas hacia un liquido de limpieza que contiene la maquina o equipo de didlisis (dialisato)
y de este modo la sangre limpia vuelve a fluir hacia el paciente. Normalmente este procedimiento

tiene una duracion de tres a cuatro horas y media.
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De acuerdo con el diagnéstico, los pacientes deben asistir a esta terapia generalmente
entre tres o cuatro dias a la semana.
Para poderse conectar al equipo de dialisis, evidentemente debe tener una entrada y

salida del torrente sanguineo. Estos accesos pueden ser:

. Catéter: Estos son colocados en una vena grande del cuello o de la ingle,
los extremos de los tubos se encuentran sobre la piel para poderlos conectar con el
equipo. Este tipo de acceso suele usarse temporalmente, en algunos casos puede ser
permanente.

° Fistula: Se realiza uniendo una arteria con una vena debajo de la piel del
brazo. Para comenzar con la dialisis con este tipo de acceso, un cirujano vascular debe
examinar y orientar el proceso de la creacién de la fistula. Un proceso que puede durar

entre tres o seis meses mientras cicatriza este acceso.

Por otro lado, la dialisis peritoneal usa un catéter siempre (un tubo delgado) en el
abdomen para colocar un liquido depurador llamado liquido de dialisis. Esta sustancia siempre
estara en esta parte del cuerpo, salvo en el momento del intercambio.

¢, Qué es el intercambio? Es cuando un paciente saca el liquido de didlisis y lo repone por
uno nuevo, este procedimiento lo puede hacer de forma manual o con la ayuda de una maquina.
El médico tratante es quien guiara cuantas veces al dia se puede realizar.

Este tipo de terapia se puede realizar desde casa, evitando asi, su presencia dia de por
medio en una clinica renal. Unas suelen hacerse en la noche, mientras duerme, estas se llaman
Didlisis Peritoneal Continua Cicladora (DPCC) y deben hacerse todas las noches.

La didlisis peritoneal continua ambulatoria (DPCA) se realiza durante el dia en una

habitacion, en el trabajo o cualquier lugar que esté limpio y seco.
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Reconocemos el esfuerzo que realiza cada persona que padece algun grado de
enfermedad renal. La resiliencia con la que enfrentan este monstruo mortal que, a nivel mundial,
afirma Baxter (2019) “se ha convertido en la 112 causa de muerte, muchas de las cuales ocurren
por falta de acceso a didlisis y trasplantes” (p.1).

Esperamos que el interés por leer estas lineas, lo motive a no solo conocer este proyecto
sino a reconocer todas esas historias que nos permitieron aportar en algun grado para sanar la
indiferencia, la ignorancia y demostrar lo valioso, lo complejo, el desespero y lo resiliente que es

vivir con una enfermedad renal.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo General

Generar un proceso educomunicativo respecto de la enfermedad renal crénica y el
proceso de didlisis para pacientes renales y publico en general a través de la creacion de piezas

audiovisuales que hacen parte del proyecto La Oruga Renal.

3.1 Objetivos Especificos

3.1.1 Implementar herramientas de recoleccion de datos para el reconocimiento de los
vacios educativos e informativos que tienen los pacientes de la clinica renal Davita con la
Enfermedad Renal Crénica y su respectiva terapia.

3.1.2 Sensibilizar a los pacientes renales y publico general sobre la enfermedad renal

crénica a través de piezas audiovisuales educomunicativas.
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4. MARCO TEORICO

Para la sustentacidn de este proyecto las bases teéricas indagadas y planteadas abordan
en su mayoria autores latinoamericanos, africanos y canadienses quienes aportan desde
diferentes conocimientos una comprension relacional en el campo de la comunicacién con el
cambio social, los procesos de salud, las narrativas emergentes y la educomunicacion. Ejes
centrales que ayudaran a entretejer los conocimientos y traducciones humanas que busca una
propuesta como la ORUGA RENAL.

Si bien, consideramos que nuestro eje central es la comunicacién para el cambio social
como parte tedrica en esta maestria, también nos une en sus formas, ires y venires la propuesta
fuerte de consolidar en los territorios escenarios participativos, de debate, didlogo y equidad en
busca de la justicia social, bien lo menciona Alfonso Gumucio (2011): “Es un proceso de dialogo
y debate, basado en la tolerancia, el respeto, la equidad, la justicia social y la participacién activa
de todos”(p.35).

En este sentido, el proponer una comunicacion directa, Gtil y alternativa hila las
experiencias significativas logradas en este proyecto, de entender cémo los impactos que se han
realizado desde el cambio social en diferentes territorios como el reconocimiento de los sujetos,
las acciones colectivas a favor de la proteccion de los derechos humanos, los logros de las
organizaciones sociales, indigenas, feministas, sexo género diversas entre otras, han servido
para reescribir una nueva memoria colectiva, conmemorar las luchas sociales y por supuesto,
para generar traducciones humanas de demanda y denuncia para hablar con sentidos de
pertenecia desde las emociones y los dolores que trae consigo una apropiacion de los sujetos,
en este caso, resaltar el papel que también se cumple desde la comunicacion - salud y la

educomunicacion.
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3.1. Comunicacién Para La Salud

Si hablamos de la salud desde una perspectiva conceptual tradicional podriamos concluir
gue es la ausencia de la enfermedad, deterioro o problema fisico — biolégico. Pero desde el
campo de la comunicacion durante los dltimos afios sus vinculos han generado una interrelacion
con una influencia socio — cultural que propone, aplica y fortalece procesos a favor de la salud
publica, esto directamente vinculada desde la informacion, educacion y comunicacion.

Con la promocion de la salud que trajo consigo las dinamicas de desarrollo en los paises
latinoamericanos, propias de la monopolizacion del capitalismo como evolucion del mercado
social; estos modelos de salud incorporaron en los territorios nuevos elementos de comunicacion
interpersonal, el rol de los agentes de salud como comunicadores y educadores que llegaban a
las zonas mas apartadas para capacitar a las poblaciones sobre temas que debido al
distanciamiento, la pobreza y la desigualdad social era imposible acceder al sistema de salud;
evidentemente hablando desde la enfermedad que cualquier otra cosa.

Lo rescatable de estos modelos fue la comunicacion interpersonal y el acercamiento a las
comunidades, ya que, estas mismas dinamicas y los medios de comunicacién masivos dejaron
de un lado a los especialistas de comunicacién, eran programas prescriptivos como sostiene
Alfonso Gumucio (2011): La promocion de la salud es prescriptiva: “el doctor sabe...”. Con el
argumento de que todo personal de salud puede convertirse en un “comunicador”, se pasé por
alto a los especialistas de la comunicacion y se disefiaron campafias y mensajes que no
responden a estrategias de largo plazo y no involucran a las comunidades. (p.27)

En los afios ochenta, otros modelos como la comunicacion popular y participativa fueron
importantes para comprender también que esas técnicas de mercado social pudieron evolucionar
adaptédndose a lo local prestando mas atencion a los procesos culturales y sociales que desde
la salud son ejes importantes para reconocer los efectos negativos que ha dejado los conflictos
de poder en una sociedad. Una busqueda de espacios flexibles y horizontales a favor de la

opinién y que consideramos también, fue un reconocimiento de los sentires de las poblaciones
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para ser participes, demandantes y pilares necesarios para las transformaciones de la salud
publica. Los medios de comunicacion mezclados con propuestas alternativas y acciones
colectivas de denuncia, demanda y humanizacion.

En este sentido, parafraseando a Luis Ramiro Beltran (2010), quien han realizado un
trabajo interesante en comunicacién para el cambio social y en la comunicacion para la salud,
define este eje como una aplicacidn sisteméatica de técnicas de comunicacion social compatibles
con las necesidades de bienestar y proteccion con finalidades de servicio de calidad a través de
politicas y planes de salud publica transformadoras, donde el derecho sea siempre una prioridad
desde la vision indiscutible de las poblaciones e instituciones.

La comunicacién para la salud es un proceso educativo comprometido con lograr cambios
sociales de conductas, que puedan ser mas humanas hacia al estado de la salud del pueblo. Es
una forma en la que también pueda devolver el papel de las poblaciones en ser agentes y
referentes de resistencias. Es un mundo con diversas vistas, asi lo afirma Luis Ramiro Beltran
(2010):

Como proceso social, la comunicacién para la salud es un mecanismo de intervencién
institucional para ejercer, a escala multitudinaria, influencia sociocultural que proporcione
conocimientos, propicie actitudes y provoque practicas favorables al cuidado de la salud publica.
Como ejercicio profesional, la comunicacion para la salud es el empleo sistematico de medios de
comunicacion individuales, de grupo, masivos y mixtos, tanto tradicionales como modernos —
como herramientas de apoyo al fomento de comportamientos colectivos funcionales al logro de
los objetivos de los servicios de salud publica (p.35).

El papel de la comunicacion/ salud ha permitido que entre diversas experiencias
informativas, educativas y comunicativas hoy en dia abran un camino de discusiones, pero sobre
todo de reflexiones tedrico-practicas donde se ha logrado apuestas a favor del cambio social, a
favor de la participacion popular desde la salud. Es un todo que atraviesa estos tres ejes

necesarios dentro de esta categoria, asi lo afirma Luis Ramiro Beltran (2010): “La informacion,
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la educacion y la comunicacién como funciones especializadas dentro de la comunicacion para
la salud como un todo. Se puede llegar a distinguirlas bajo criterios practicos y operativos” (p.37).

Estos argumentos tedricos fortalecen la practica llevada a cabo en esta propuesta, el reto
gue hemos asumido para hablar sobre la terapia de dialisis nos ha llevado a explorar caminos
éticos pero sobre todo mas humanos, es decir, las formas en las que podemos ser traductores
de esas informaciones cientificas relacionadas con la enfermedad renal para edu- comunicarlo
desde las ilusiones, los pensamientos negativos, las experiencias, realidades culturales y
socioecondémicas que vive un paciente con ERC. Una traduccion edu —humana que ha realizado
el proyecto La Oruga Renal desde el uso de las narrativas emergentes y la historia de vida de
uno de sus creadores siendo paciente en didlisis.

Una manera de aliviar el miedo sobre la enfermedad para identificarse desde el
entretenimiento y la creacién de contenido como modelos de conciencia y persuasion, narrativas
gue se logran desde el campo de la comunicacion para la salud, asi lo afirma Jair Vega y José
Igartua (2014) “Se asume que los mensajes persuasivos tradicionales contienen listas de
argumentos y que estos se presentan de manera explicita. En cambio, las narraciones no
contienen argumentos explicitos, sino que ilustran mediante la presentacion de sucesos o
acontecimientos ya que la accidn se centra en los personajes que protagonizan la historia”. (p.16)

Desde la comunicacién para la salud se anima a que los individuos recuperen y asuman

su papel de protagonistas siendo parte de la solucién dentro de los problemas de la salud.

3.2. Narrativas Emergentes

iNuevas formas de narrar el mundo! Es asi que nos unimos y creamos otras dimensiones
donde se pueda contribuir a las explicaciones de esas realidades subjetivas e intimas de cada
quien. Expresiones creativas y de conciencias colectivas que a menudo reflejan las
preocupaciones, valores o simbolismos de una comunidad interrelacionadas con lenguajes,

géneros y practicas comunicacionales capaces de generar nuevos formatos, mensajes y sentidos



18

desde las innovaciones de la cultura remix, es decir, el papel fundamental que se cumple a través
de lo multimedial, transmedial, lo interactivo e hipertextual.

Las historias de vida que dan sustento a un proyecto como La Oruga Renal, son las
respuestas mas organicas y colectivas que se han logrado desde el uso de los medios de
comunicacion y redes sociales como aportes significativos a nuevos canales de difusién a favor
del cambio social hablando desde la enfermedad renal.

Una propuesta que se convierte en referente, de todas esas personas que desde los
diferentes rincones del mundo también hablan de didlisis con lo multiplataforma como lo sustenta
Carlos Scolari (2011): “Hemos entrado en una nueva era de convergencia de medios que vuelve
inevitable el flujo de contenidos a través de multiples canales” (p.4). En palabras mas claras, las
narrativas transmedia es un viaje a galaxias semanticas y de procesos de conocimientos que van
creando un universo de colaboraciones narrativas. Formas particulares en las que se pueden
expandir un sin fin de ideas, conocimientos y experiencias desde diferentes sistemas de
significacion e inteligencias colectivas como lo sostiene Scolari (2011): “No estamos hablando de
una adaptacion de un lenguaje a otro (por ejemplo, del libro al cine), sino de una estrategia que
va mucho mas alla y desarrolla un mundo narrativo que abarca diferentes medios y lenguajes”.
(p-6)

La produccidn de conocimiento no solo nace de un solo medio, al contrario, son la relacién
de diversos medios que permiten especificamente potencialidades de produccion integral que
evidentemente busca que cada quien pueda identificarse con la informacion que como
espectador puede consumir pero al mismo tiempo entender que sus aportes individuales son
parte de la construccién de comunidad, su papel como sujeto es fundamental dentro de las
plataformas digitales, sefales para emancipar inteligencias colectivas desde el punto de vista de
Pierre Lévy (2004) "nadie lo sabe todo, todo el mundo sabe algo, todo el conocimiento esta en
la humanidad. No existe ningun reservorio de conocimiento trascendente y el conocimiento no

es otro que lo que sabe la gente” (p.19)
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Las anteriores afirmaciones realizadas por el autor, reconstruye el significado de este tipo
de conocimientos, si bien es una referencia refrescante, util y sencilla para comprender que las
comunidades propias de las eras tecnoldgicas son solo parte de la evolucion propia de la cultura,
de esas mismas matrices culturales mencionadas por el maestro Jesus Martin Barbero donde
los sujetos encuentran una identidad, un lugar de tranquilidad para explorar, descubrir y proponer
nuevas formas de vivir en diversas realidades. Todo se transforma, no es un conocimiento
mecanico, al contrario, es como un rio en movimiento de informacion, objetivos, de lenguaje,
hipertextualidad, de narrativas emergentes. Asi lo afirma Pierre Lévy (2004): “no es el resultado
mecanico de actos ciegos y automaticos, pues aqui es el pensamiento de las personas lo que
perpetua, inventa y pone en movimiento el de la sociedad” (p.20).

Los contenidos en esta propuesta estuvieron pensados de tal forma, que la relacién de la
comunicacion, salud y narrativas emergentes pudieran recrear aportes nuevos desde la creacién
de ecologia de medios, ambientes y culturas de las cuales, nos pusieron hablar de ERC y terapia
de dialisis. Consideramos oportuno mencionar, que el acercamiento que se logré hacia la
comunidad con un contenido audiovisual no solo permitié6 una identidad o referencia frente al
tema, sino que logré6 movilizar sentimientos, historias y lo clave, el compartir de la propia
ensefianza transformada en conocimiento activo, social, estructural con el impacto de la gente al
ser no solo consumidores de contenido sino traductores de su propia forma de pensar. Bien lo
afirma Carlos Scolari (2004): “El transmedia lo crea la gente que busca y reconstruye piezas de

informacion. Decimos que el transmedia puede convertirse en multimedia” (p.18).

3.3. La Comunicacion Educativa

Hablar desde el campo de la comunicacién y educacion es conocer un modelo educativo
liberador que ha recorrido las venas de Latinoamérica, es entender las formas en las que
histéricamente se han logrado cambios significativos a favor de la justicia social de los mas

oprimidos. Es una tradiciobn que claro, se han realizado a través de dos corrientes muy
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importantes, primero hablarlo desde la comunicacion educativa liberadora propuesta por el
brasilefio Paulo Freire y la educomunicacién donde las experiencias de Mario Kaplun o Francisco
Gutiérrez han servido como reflexiones para analizar las sociedades de consumo y cédmo desde
lo alternativo, lo barrial, popular se crean otros escenarios comunicativos de la gente y para la
gente.

Segun Huergo (1997) en la comunicacion se da la coparticipacién de los sujetos en el
acto de pensar, donde el objeto es el mediatizador. De este modo, la comunicacién no puede ser
un “comunicado” de un sujeto a otro, porque “comunicar es comunicarse en torno al significado
significante. (p.30) En ese sentido, nos invita a comprender las nuevas formas de cémo el ser
humano se relaciona, se educa y transforma conjuntamente con otros. Siendo criticamente
conscientes que los modelos tradicionales de educacién y comunicacion no han sido capaces de
generar espacios de libertad, autonomia y satisfaccion de las necesidades de los pueblos, asi lo
menciona Huergo (1997).

Si bien existe una fuerte critica a los medios de comunicacion (por ejemplo, en Gutiérrez
y Kaplun), que son presentados como una “escuela de la sociedad de consumo”, se tiene
conciencia de que la escuela (dominada por la escolarizacion) no satisface las necesidades de
liberacion de nuestros pueblos. (p. 31)

Nos presentamos con modelo donde el dialogo y los sentires del otro son elementos
fundamentales para crear espacios de resistencia y de nuevas formas de educar, donde se
fragmenta el modelo emisor - receptor para darle vida y voz a una comunicacién mas equitativa,
sin dominacién y con retroalimentaciones para transformar la vida. “Comunicacion/Educacion
significan un territorio comun, tejido por un estar en ese lugar con otros, configurados por

memorias, por luchas, por proyectos.” (Huergo,1997, p.17)

Citar al maestro Jorge Huergo dentro del proyecto de La Oruga Renal nos consolidé un

horizonte estratégico para modificar y proponer nuevos escenarios mas humanos, de confianza
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y seguros para hablar sobre la ERC. Para crear un lenguaje nuevo, un territorio nuevo tejido por
todos, todas y todes, desde la memoria, el sentir, las luchas como parte de la significacion del
educar para liberar, para emancipar.

El compartir con los pacientes de la Clinica Renal Davita en un territorio en el que su vida
gana valor y toma fuerza al oxigenarse y limpiarse a través del proceso de didlisis, en la sala
como territorio de esperanza, nos exigié de sobremanera, ya que aunque uno de nosotros siendo
paciente renal, estaba del otro lado, con alguien que tenia un primer acercamiento a esta
tematica, asi que llegar a ellos a la intimidad de sus cuerpos resultd ser todo un reto, que requirid
de nuestras habilidades comunicativas y el conocimiento aprendido en la academia. Y en este
proceso mas alla de la simpatia, se requirié de nuestra empatia, conceptos abordados por Kaplan
(2002): ¢, Qué es «empatia»? Todos conocemos y experimentamos el sentimiento de simpatia.
Inspiramos simpatia a otra persona o no. Esta es algo espontaneo, no racional, ajeno a la
voluntad; un impulso que no controlamos ni dominamos. En cambio, la empatia es una actitud
deliberada, voluntaria; un esfuerzo consciente que hacemos para ponernos en lugar de nuestro
interlocutor a fin de establecer una corriente de comunicacién con él. Es la capacidad de
ponernos en la piel del otro, de sentir como él, de pensar como él, de «sintonizar», de ponernos
en su misma «onda». (p. 93)

Y es que al inicio de esta experiencia la simpatia nos permitié llegar a ellos y lograr que
participaran de las actividades propuestas para alcanzar nuestro objetivo. Entre risas, anécdotas
e incluso llantos, los pacientes poco a poco fueron soltando, hasta sentirse comodos al
comunicarse con nosotros. Entonces llegar a ellos a través la simpatia fue un primer paso, que
posteriormente permitié generar una empatia, sin duda alguna el hecho que uno de nosotros
fuese paciente con ERC permitio establecer un vinculo de parte de ellos mas facil, dado se vieron
reflejados en él y entendieron que como él también tienen metas por cumplir, que aceptan el
tratamiento como esperanza de vida, que vale la pena sofiar con el trasplante y fue asi como

paso a paso, poco a poco Y sin forzar nada se genero la empatia. Y desde nuestra posicion, se



22

pudo entender al otro, sintonizar con el otro a partir de ese interactuar, en una relacion que implico
comprender y ser respetuosos por la diferencia ante los otros.

A través de esta experiencia significativa, como facilitadores en el proceso, entendimos
gue los medios escritos, son importantes y necesarios, pero no fueron nuestra Unica herramienta
para llegar a nuestro objetivos, en la marcha entendimos que debiamos realizar el abordaje de
otra forma e incorporar los lenguajes de comunicacién como lo son el uso de los gestos, de los
simbolos, de la musica, de las manualidades y de la conversacion como herramienta mayor para
nosotros, ya que a través del didlogo captamos gran parte de la informacion entendiendo las
necesidades de los pacientes. Y a través de ese dialogo en las historias de vida recopilamos la
esencia de sus vidas, al contar estas con emociones y sentimientos profundos.

Y abordamos el tema de los mudltiples lenguajes de los seres humanos, que nos
condujeron a pensar en realizar las piezas comunicativas para dar a conocer con un lenguaje
sencillo a los pacientes con ERC y a la comunidad en general en qué consiste la enfermedad,
sus etapas, formas de tratamiento entre otras, desde la historia de vida nuestro integrante quien
al ser paciente renal crénico puede hablar del tema derivado de su experiencia, esperando asi
captar la atencién de todo tipo de publico, para lo que decidimos que se empleara un lenguaje

fluido y coloquial que lo represente a él y a algunas personas del comun.
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5. RUTA METODOLOGICA
Para la realizacion de estas piezas educomunicativas se trabajé dentro de la sala de
didlisis de la Clinica Renal Davita sede Zipaquira durante once meses (octubre del 2022 a

septiembre del 2023) con los pacientes del turno de 10:00 a.m. a 3:00 p.m. los dias sabados.

5.1 Diagnéstico

El diagndstico cuenta con el desarrollo de dos puntos, el primero de ellos, la localizacion
gue contiene informacién breve pero relevante sobre el municipio en cuanto a ubicacion
geogréfica y caracteristicas del territorio que nos permitieron una aproximacion a la realidad de
la region y el segundo punto, la caracterizacion de la poblacién en la que un grupo de pacientes
de la Clinica Renal Davita sede Zipaquird fueron los protagonistas y accedieron a brindar la
informacion requerida a través del desarrollo de una serie encuentros de tipo ludico-recreativo
como se observara mas adelante ( Ver anexo # 1).

Se implementaron talleres desde el enfoque de la educacién y comunicacion popular que
transformaron el turno de dialisis en ambientes de dialogo, diversiéon y escucha. Con el apoyo de
la trabajadora social de la sede, se llevd a cabo tardes de karaoke, juegos de mesa,
manualidades, y por supuesto, la celebracion de fechas importantes como Navidad y Halloween,
donde los pacientes fueron los principales protagonistas y promotores de esta serie de
actividades que nos permitieron la creacion de la Oruga Renal, es decir, conocer de sus historias,

sentires y anhelos para ser narrados con otras formas de comunicar.

5.1.1 Localizacion

Zipaquird es un municipio de Colombia ubicado en el departamento de Cundinamarca.
Segun el informe de calidad de vida del 2021, Chia y Zipaquira son los municipios que mas
concentran poblacion con un 48,7%, este resultado hace parte de la dinamica del modelo de

ciudad regién y su descontrolada urbanizaciéon en estos territorios, que los ha convertido en



24

ciudades dormitorio para la gran cantidad de personas que se trasladan de la capital a estas
zonas.

Se caracteriza por ser un territorio que visibiliza las diferentes luchas sociales donde la
presencia de colectivos y organizaciones ambientalistas, feministas, sindicales, sectores
poblacionales LGBT, campesinas, animalistas muestran una cara del municipio encaminado a la

blsqueda de diversas alternativas de justicia social.

5.1.2 Contexto y caracterizacion de la poblacién

En el afio 2022, el Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, Cuenta de Alto
Costo (CAC), realiz6 una investigacion sobre la situacion de la enfermedad renal cronica, la
hipertension arterial y la diabetes mellitus en Colombia durante el 2021.

La investigacién de la CAC (2022) dio a conocer datos significativos, como el aumento de
personas con diagnéstico ERC en Colombia, siendo 154.688 casos nuevos, de estos, el 56,89
% corresponden a mujeres. El promedio de edad fue de 60,24 afios. (Pg. 68), asi mismo, el
estudio arrojé que, en los Uultimos siete afios, aumentd la ERC en mujeres y disminuy6 en
hombres. De los 154.688 casos nuevos de ERC en Colombia, 20.097 se reportaron en la parte
central del pais (Pg. 71), estando Zipaquira y los municipios aledafios en esta region.

El informe también permitié discriminar el aumento de pacientes con ERC en el régimen
subsidiado frente a los pacientes del régimen contributivo, siendo los porcentajes: régimen
subsidiado del 2.45% al 4.49% y en el contributivo del 3.69% al 2.26%. Y finalmente, informaron
un aumento significativo en los indices de mortalidad con relacion al periodo previo.

En relacién con la poblacion sujeto de intervencion del presente proyecto, desarrollado
en la Clinica renal DAVITA sede de Zipaquira, se dio con el grupo de pacientes que asiste al
tratamiento los dias martes, jueves y sabados, en horario de atenciéon de 10:00 m a 3:00 p.m.,
con ellos realizamos un acercamiento, a través de, una serie de encuentros iniciales de corte

ladico-recreativo, con el fin de conocer a la poblacién y ganar su confianza, estrategia que
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permitié la recoleccidén de informacién para la caracterizacion de la poblacién, informacion que
se encuentra detallada en los anexos del presente documento.

Este grupo de dialisis estuvo conformado por 21 personas, en su mayoria hombres.
Participantes con edades entre 30 y 81 afios. La mayoria alcanzé nivel de escolaridad primaria
completa, pocos superaron este nivel y algunos no contaron con la oportunidad de asistir a una
escuela.

Al ser pacientes con ERC, la vida y su cotidianidad cambio, su actividad laboral paso de
ejercer alguna actividad productiva como la agricultura, la construccion, labores del hogar,
militares, duefios de negocios, a ser cesantes, y en su mayoria dependientes fisica y
econdémicamente de sus familiares, situacion que les genera estrés, tristeza, preocupacion y
frustracion.

No poder aportar econ6micamente a su familia les agobia, por sentir que generan altos
gastos a sus familias, y mas quienes no cuentan con transporte por falta de convenio con la EPS.

Algunos participantes que se desplazan desde otros municipios, si cuentan con rutas de
transporte bajo convenio que tienen con las EPS como: Compensar, E. militar, Famisanar, Nueva
EPS y Salud total.

En su mayoria, los participantes provienen de municipios aledafios a Zipaquira, siendo
estos municipios: Cajica, Chia, Choconta, El Pefi6n, Gacheta, Guasca, Pacho, Tabio, Tausa,
Tocancipa, Ubaté, Villapinzén, Yacopi, por lo que emplean un porcentaje considerable de tiempo
en el desplazamiento para llegar a la clinica a recibir su tratamiento; algunos superando las cuatro
(4) horas de desplazamiento por carretera, situacion ante la que algunos de ellos, decidieron
trasladarse a vivir a Zipaquird en compafiia de su familia, con el fin de disminuir gastos y ganar
el tiempo del desplazamiento para realizacion de otras actividades.

De otra parte, la conformacion de los nucleos familiares de los participantes del proceso
se da de la siguiente manera o tipologia: Unipersonal, monoparental, nuclear y extensa. Sin

embargo, no quiere decir que aquellos con tipologia familiar unipersonal asistan solos al
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procedimiento, pues cuentan con redes de apoyo social como amigos y ocasionalmente quienes
tienen apoyo familiar asisten solos porque sus familiares tienen deberes que realizar, pero sin
duda alguna contar con acompafiamiento de un familiar o amigo hace el proceso mas amigable
porque se recibe gran apoyo para la parte emocional, dado que tanto para quienes llevan 3
meses en didlisis como para quienes llevan 18 afios en el proceso, cada dia es una ruleta de
emociones, donde no se entiende el cambio de vida y cuesta asumir nuevas rutinas como dejar
de lado ciertas actividades que resultan desgastantes y peligrosas, al igual que algunos alimentos
por seguridad y bienestar para preservar la salud.

Ellos sin importar creencias religiosas, catélica o cristiana, revelan en medio de su
situacion su agradecimiento a Dios por permitirles un dia mas de vida.

Gracias a las acciones desarrolladas, logramos también descubrir que los participantes
perciben la clinica como un lugar que les genera tranquilidad, bienestar, comodidad, esperanza,
donde reciben buena atencién para su salud, por lo que sienten agradecimiento ante el cuidado
de su salud y de sus vidas al generarse recuperacion o por lo menos estabilidad.

Un minimo porcentaje de los participantes manifestdé inconformidad por la atencion
prestada por el cuerpo médico, auxiliar y administrativo; esto como parte de la negacion a su
tratamiento y la tranquilidad que les ofrece para algunos el poder estar en su tratamiento.

Cuando existi6 mayor confianza de los participantes hacia nosotros como facilitadores
del proceso, nos permitimos ahondar en los temas que consideramos apremiantes y donde
podiamos aportar como comunicadores para el cambio social. Por lo que, a través de la
aplicacion de una breve encuesta nos lanzamos a conocer de manera sencilla, el grado de
aprension y aprehension por parte de los participantes sobre la enfermedad y los cuidados en su
cotidianidad (Ver anexo #2).

El resultado nos arrojo la necesidad de reforzar temas claves de su nueva cotidianidad,

ya que pocos participantes respondieron asertivamente a en qué consiste la enfermedad renal
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cronica, sus complicaciones, el manejo a realizar para cuidar de su salud, el funcionamiento de
la maquina dializadora y la funcién del filtro.

De tal forma, que el producto que como comunicadores para el cambio social realicemos,
debe darse de manera didactica, sencilla y con lenguaje comprensible y que sea de facil acceso,

tanto para los participantes como para sus familiares.

5.2 Creacion Y Disefio: La Oruga Renal

Como resultado de la caracterizacion y diagnéstico participativo realizado en este proceso
nace La Oruga Renal, un proyecto educomunicativo para hablar sobre la terapia de dialisis y
ERC de forma mas humana, de forma cercana para los pacientes que se enfrentan a diario a
esta situacion.

La Oruga Renal es la produccién de 6(seis) videos en formato Tik Tok donde se explica
y narra algunas teméticas de la enfermedad renal y terapia de acuerdo a los resultados arrojados
de la encuesta realizada con los pacientes de la Clinica Renal Davita, donde expusieron cierta
dificultad y desconocimiento al momento de conocer y comprender todo lo que les rodea a través
de su enfermedad.

¢ Por qué Tik Tok? Consideramos oportuno que esta herramienta es ideal para transmitir
informacion de manera original, entretenida y de facil entendimiento. Alejandonos un poco de los
tecnicismos para hablar desde un lenguaje de cercania, de confianza y desde los sentires propios
del ser paciente renal. Estos videos seran narrados por John Rodriguez, uno de los creadores
de esta propuesta y el indicado para hablar desde su dia a dia como paciente renal cronico. Los
videos tendran una duracion entre un 1 minuto hasta 4 minutos (de acuerdo con la profundidad
de la temética a tratar).

También La Oruga Renal la conforma una serie de podcasts de 5 (cinco) capitulos,
protagonizados por pacientes renales que quisieron ser parte de este proyecto a través de su

historia de vida como forma de sensibilizar y romper estigmas que se tienen frente a la terapia y
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la enfermedad. Estos capitulos tienen una duracion aproximada de 8 minutos, son historias
profundas, personales y de la autoria propia de sus protagonistas; cabe mencionar, que las
grabaciones de estas historias fueron previamente autorizadas por cada uno de los personajes
(ver Anexo #3), se realizaron de forma sonora para respetar la identidad y privacidad de cada
quien.

El contenido ser& publicado a través de la cuenta oficial de TikTok @laorugarenal y el
canal de YouTube @OrugaRenal para que las personas del publico general puedan disfrutar de
todas las piezas audiovisuales. Por otro lado, se compartira el proyecto a la Clinica Renal Davita
sede Zipaquira para que pueda ser un insumo educomunicativo dentro de sus instalaciones, por
supuesto estas piezas audiovisuales estaran disponibles para cada paciente renal del territorio
municipal o nacional que lo requiera.

A continuacién, compartimos los contenidos que hacen parte de este proyecto que
creamos con la esperanza de que muchas personas se motiven también para contar su propia

historia renal con dignidad, seguridad y salud.
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FORMATO

FISTULA ARTERIOVENOSA EWED

DESARROLLO DEL

TEMA

Explicacion de la funcién que cumple la
fistula arteriovenosa en la terapia de
hemodialisis, cuidados y
recomendaciones.

HISTORIAS DE VIDA AUDIO

y
I3

La implementacion de la entrevista
a profundidad (Ver anexo #5) fue
esencial dentro del proceso del
diagnéstico participativo en esta
etapa de  pre-produccién y »
produccién sonora. 7

Es una serie de podcast (5
capitulos) donde se narra la vida
de un paciente con enfermedad
renal crénica, sus sentires vy
formas de sobrellevar la terapia de
dialisis. Cada historia tiene su
respectivo guion radial ( Ver anexo
#6) como parte del ejercicio
comunicativo, educativo y
narrativo.
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6. APORTES AL CAMPO

Durante esta aventura, los aportes de la comunicacion para el cambio social fueron de
suma importancia para comprender las diferentes realidades, también para conocer de cerca las
necesidades y problematicas que afectan el dia a dia.

Desde nuestro rol como facilitadores, mostramos como la comunicacion para el cambio
social promueve el empoderamiento, la ciudadania y la transformacion social, incentivando a los
pacientes con ERC a que tuvieran una participacion activa y critica frente al seguimiento de las
politicas publicas de salud y pudieran denunciar las situaciones de injusticia, discriminacion y
exclusién que enfrentan sin temor a ser cuestionados o sefialados a través de los canales
disefiados para tal fin.

Esta maestria contiene un saber que motiva a quien decide aventurarse entre las
corrientes de lo alternativo, comunitario, lo sensible, educativo, y es, apostarle al cambio social
desde los sujetos y sujetas en los territorios, de ser una escuela constante a favor de agentes
sociales que le apuestan a la proteccion de los derechos humanos, la inclusion, el analisis sobre
la violencia sistematica y de como crear soluciones sostenibles con el fin de entretejer realidades
mas humanas e igualitarias para todos, todas y todes.

El valor que tienen las narrativas digitales ha contribuido a la creacion de comunidades
donde pueden realizar un proceso de aprendizaje - ensefianza desde su diario vivir, a esto nos
referimos al poder del hablar desde la cotidianidad, de lo que me afecta o alegra en la vida. Para
un proyecto como La Oruga Renal, acercarnos a la web 2.0 fue multiplicar las experiencias que
han hecho de la enfermedad renal crénica una realidad en la que se aprende, se informa y lucha
desde los ojos de quien la padece, democratizar la palabra es un elemento fundamental para
eliminar brechas digitales y buscar un camino mas justo e igualitario.

Crear escenarios narrativos es una muestra clave de liderazgo, de procesos de
empoderamiento capaces de dar visibilidad a quienes han sido oprimidos histéricamente, es una

forma de fortalecer habilidades comunicativas y participativas que van generando usuarios para
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el cambio social, un tejido digital donde comunidades se identifican a través de las necesidades,
motivaciones y deseos de transformar su cotidianidad desde lo viral, desde lo digital.

El poder que tiene la comunicacién para el cambio social pone en evidencia no solo las
crisis de las realidades sino las mil formas en las que se pueden crear, planificar y ejecutar
proyectos que lleven consigo no solo el cambio de dichas brechas sino de crear escenarios de
autonomia, participacion activa y realidad critica para conmemorar las voces de quienes han

pugnado por una comunicacién mas libre, sin prejuicios y con justicia social.
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7. CONCLUSIONES

La Oruga Renal nos permitié conocer otras realidades, otras formas de poder contar la
vida desde las enfermedades de alto costo. Este proyecto nos puso el reto constante de cémo
aplicariamos de la forma mas humana a la comunicacién, nos abrio los ojos para comprender lo
atil y necesario que son las acciones de impacto social desde lo que expresamos, sentimos,
conversamos.

La maestria en Comunicacion, Desarrollo y Cambio Social mas alla del ambito educativo,
nos ensefod que la experiencia desde la comunicacion es un puente del saber tan poderoso que
lucha porque las experiencias de vida sean referentes del cambio, sean resistencia ante la
desigualdad social que divide este mundo. El poder crear espacios de escucha, creatividad y
habla dentro de una sala de didlisis fue una préactica interesante que cambio los imaginarios que
se tienen frente a la ERC, también para resaltar la lucha que realiza cada quien en contra las
negligencias propias del sistema de salud, del cual, es necesario que existan acciones que
humanicen las practicas médicas y que como pacientes no tengamos el miedo de morir en el
intento por culpa de este sistema violento.

Comencé sin saber mucho sobre la enfermedad renal crénica (ERC), pero con el paso de
los dias, me adentré en un viaje lleno de emociones y aprendizajes. Mi conocimiento y mi pasion
crecieron. A través de La Oruga Renal, abri una ventana hacia la comprension de la vida con
ERC, entendiendo el poder que tiene la comunicacién para aportar a la transformacion social.
Por medio de ella, podemos trascender barreras y conectar con otros. A través de los espacios
de didlogo y creatividad creados en las salas de dialisis, la esperanza y la catarsis florecieron.
Con cada historia que contamos, reafirmamos el poder de nuestras voces para inspirar accion y
transformar la sociedad.

Desde el principio, crei que este proyecto tendria un impacto profundo, y asi ha sido:

hemos conectado con corazones y mentes, promoviendo un entendimiento mas profundo hacia
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guienes viven con ERC. La Oruga Renal es y sera un faro de esperanza, un ejemplo palpable de
cémo la comunicacion para el cambio social al ser estratégica y empética puede llevar a cambios
significativos y duraderos. Me atrevo a sofiar que La Oruga Renal llegard a miles de vidas,
sirviendo de inspiracion para aquellos que enfrentan diagndsticos renales.

Entre estas letras quisiera concluir como paciente renal crénico, que la Oruga Renal es
parte de mi legado, hace parte de esa historia que se contara sola cuando mi presencia ya no
esté, para recordar que pude exorcizar mis temores, tristezas y cansancios durante toda esta
aventura renal. El ser capaz de tomar el poder para hablar sobre mi terapia y diagndstico me hizo
entender del por qué la vida fue el karma y la resurreccién para descubrir mis alas. La Oruga
Renal es el presente y pasado de lo que ha sido ser un paciente renal cronico, el poder sentirme
atil en una realidad tan cruel y enceguecida por el dolor ajeno.

Asi como ha sido una esperanza para mi, queremos que la Oruga Renal sea un motivo
para los millones de personas que viven a diario con algun diagnéstico renal, que sea el camino

para que se reescriba una nueva historia.
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