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A la meva mare

1 a totes les persones que coneixen de prop el cancer,

Sé que hi ets,

M’acarona un silenci infinit
i amb els ulls enllagrimats
Et recordo cada dia

des de I’alba fins la nit.

Sé que hi ets,

una esgarrifanca

fa que et senti a prop,
un silenci fred
m’acompanya de nou.

Si, sento rabia perqué ja no hi ets

pero pau per tu

un cop alliberada

d’un cos cansat de lluitar,

Sé que hi ets,

i de nou tornen

els dies disfressats de magia del Nadal
i tu, tu no hi ets.

[.]

Anna Xicola
(Sé que hi ets)

Y

perque trobin aixopluc en les paraules






vi

Respira fort.

Empassa’t la vida a glopades.
Omple de cel els pulmons.

I que no t’espantin

els monstres dels impossibles.
No deixis que els crits del mon,
que el consell cec,

que la veu dels incréduls,

posin en dubte les teves ales.

Alguer Miquel
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RESUM

Les pacients de cancer de mama de I’Institut Catala d’Oncologia tenen a 1'abast, des del
2016, una comunitat virtual de pacients per tractar temes relacionats amb la seva malaltia.
En aquest context i prenent per objecte de treball la terminologia, aquesta tesi té la finalitat
d’apropar el coneixement especialitzat sobre cancer de mama a les pacients. Els objectius
generals, que estan relacionats amb les fases del treball, son: a) la deteccio de les
necessitats informatives de les pacients de cancer de mama, sobretot en relacié amb la
terminologia; b) la creacié d’un recurs terminologic adequat al context sociocomunicatiu
estudiat, que faci émfasi en el tractament de la terminologia; i ¢) 1’avaluacié d’aquest
recurs amb les pacients de cancer de mama. Aixi, un cop diagnosticades les necessitats
—a través d’un estudi lingiiisticodescriptiu i entrevistes semiestructurades— es proposa
un nou concepte d’infografia: la infografia terminologica —una infografia que pivota
sobre la terminologia, i que també ¢s didactica, interactiva i multicapa. A continuacio, es
desenvolupa un prototipus d’infografia terminologica sobre tractaments de cancer de
mama i, posteriorment, s’avalua. Els resultats de ’avaluacié d’aquest prototipus validen
que la infografia terminologica és un recurs adequat a I’hora d’aproximar la terminologia
de la malaltia a les pacients de cancer de mama i de transmetre informacié meédica a un

public no especialitzat, perd tampoc llec en la materia.

RESUMEN

Las pacientes de cancer de mama del Instituto Catalan de Oncologia tienen a su
disposicion, desde 2016, una comunidad virtual de pacientes para tratar temas
relacionados con esta enfermedad. En este contexto y tomando como objeto de trabajo la
terminologia, se plantea en esta tesis acercar el conocimiento especializado sobre el
cancer de mama a las pacientes que lo padecen. Los objetivos generales, que estan
relacionados con las fases del trabajo, son a) la deteccion de las necesidades informativas
de las pacientes de cancer de mama, sobre todo en relacién con la terminologia; b) la
creacion de un recurso terminoldgico adecuado al contexto sociocomunicativo estudiado,
que haga énfasis en el tratamiento de la terminologia; y ¢) la implementacién y evaluacion

de este recurso en un grupo de pacientes de cancer de mama. Asi, una vez diagnosticadas
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las necesidades —a través de un estudio lingiiisticodescriptivo y de entrevistas
semiestructuradas— se propone un nuevo concepto de infografia: [la infografia
terminologica —una infografia que pivota sobre la terminologia, y que también es
didactica, interactiva y multicapa. A continuacion, se desarrolla un prototipo de infografia
terminoldgica sobre tratamientos de cancer de mama y, posteriormente, se evalua. Los
resultados de la evaluacion de este prototipo confirman que la infografia terminologica
es un recurso adecuado a la hora de aproximar la terminologia del cancer de mama a las
pacientes y de transmitir informacién médica a un publico no especializado, pero tampoco

lego en la materia

ABSTRACT

Since 2016, breast cancer patients at the Catalan Institute of Oncology have access to a
virtual community for patients to address topics related to their disease. In this context,
and with terminology as the object under study, this thesis aims to make specialised breast
cancer knowledge more accessible to patients. Its general objectives, related to the work
phases, are a) detecting the information needs of breast cancer patients, especially
regarding terminology; b) creating a suitable terminology resource for the social-
communicative context under study, which focuses on addressing the terminology; and
c) evaluating this resource with the breast cancer patients. Thus, once the needs are
diagnosed —through a linguistic-descriptive study and semi-structured interviews— we
suggest a new concept of infographics: a terminology infographic —which revolves
around terminology, and is also educational, interactive, and multilayer. Next, we develop
a terminology infographics prototype on breast cancer treatments, and then evaluate it.
The results of the prototype evaluation confirm that the terminology infographic is a
suitable resource to make disease terminology more accessible to breast cancer patients
and disseminate medical information to a non-specialised audience with some knowledge

on the subject.
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PREFACI

Totes les recerques arrelen d’una motivacio, a vegades acadeémica, a vegades personal,

com ¢s el cas d’aquesta tesi.

Els primers pensaments sobre aquest treball es remeten a I’any 2015, després de rebre el

diagnostic de cancer de la meva mare, que va coincidir amb el meu final de master.

Uns mesos després, a la quarta planta de I’Institut Catala d’Oncologia, li vaig preguntar
a la meva mare si creia que estaria bé que fes la tesi doctoral. No em va dir ni que si ni

que no, em va dir que havia de fer el que jo cregués.

Unes hores més tard, la meva mare va morir i, en aquell moment, vaig saber que faria
aquest treball, per a ella, per a totes les persones que han remat a contracorrent en aquesta
malaltia. I també per a mi, perqué encara que en un principi jo trobés la resposta de la
meva mare buida, amb el temps, he pogut entendre que el que em volia dir era que fes les

cOses per a mi, sense imposar-me res.

La meva mare creia en un moén millor en el qual I’educaci6 era la base per guarir tots els

mals.

Amb aquesta tesi no sé si podré curar res, pero espero aportar un granet de sorra per ajudar
a millorar la qualitat de vida dels pacients de cancer a través de les paraules i I’educacio,

dues coses que, com ella, valoro profundament.
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I. INTRODUCCIO

cancer

nom masculi

El cancer és una malaltia greu que pateixes quan algunes cel-lules del teu cos es multipliquen, es
transformen i es tornen dolentes. El cancer pot ser de molts tipus: cancer de pit, cancer de
pell, cancer d’ossos, cancer de pulmo, etc. Per curar-te de cancer pot ser que hagis de fer més
d’un tractament. Per exemple, algunes vegades t’han d’operar, altres vegades t’han de fer un
tractament amb radiacions que s’anomena radioterapia, i d’altres amb medicaments quimics que
s’anomena quimioterapia i que sovint fa que et caiguin els cabells.

Amb els tractaments molts cancers es curen. A vegades, per0, hi ha cancers que no es poden curar

perque encara no hi ha tractaments per a tots els tipus de cancer i, per aixo, s’ha de seguir
investigant més.

Definicio6 de cancer al Primer diccionari de medicina il-lustrat (2018)






Presentacio del capitol

En aquest capitol farem una breu introduccié del tema que tractarem en aquesta tesi
enfocant-nos en el punt de partida i descriurem breument la malaltia en la qual ens
centrem en aquest treball: el cancer de mama. A continuacio, explicarem els antecedents
de la tesi i la seva vinculacié amb projectes de recerca. Detallarem, també, les preguntes
de recerca, els objectius 1 les hipotesis del treball, aixi com I’interes de la seva aplicacio.

Per acabar, exposarem breument I’organitzacio dels capitols de la tesi.
1. Punt de partida

En les darreres deécades els rols del metge i del pacient fixats pel model sanitari
paternalista s’estan difuminant. El pacient, llec en la matéria, que abans estava exclos del
procés de presa de decisions de la seva malaltia, comenca a ser avui —i aquesta tendéncia
¢és creixent— un pacient que vol prendre partit del seu procés terapeutic al costat dels
professionals de la salut. Estem parlant d’un model de relacié metge-pacient deliberatiu
(Martinez Jiménez, 2017), sense jerarquies, en el qual el pacient té el dret de disposar de
les eines per ser autonom a 1’hora de prendre decisions sobre salut i de tenir autocura de

la seva malaltia.

Aquest canvi de paradigma en la relacié metge-pacient fa que des de diverses disciplines
—des de la medicina fins a la lingiiistica passant per la psicologia, la infermeria, la
comunicacio, la mediaci6 o el periodisme de divulgacio— s’interessin per contribuir a
millorar I’educacid de la poblaci6 en temes de salut. Segons la definici6 de 1’Organitzacio
Mundial de la Salut! (OMS), alfabetitzacié en salut és la capacitat de rebre informacio
sobre temes médics, entendre-la i utilitzar-la en benefici de la propia salut de cadasci. Es
a dir, perque la relacid sigui horitzontal i col-laborativa entre professionals de la salut i
pacients i familiars, s’ha d’apropar el coneixement medic a la poblacié per empoderar-la
en salut. Ara bé, no totes les persones tenen les mateixes condicions, i les desigualtats

socials, el nivell educatiu o les habilitats tecnologiques son algunes de les variables que

' L’OMS, en el seu glossari de Promocién de la Salut (1998), defineix aquest terme com “les habilitats
cognitives i socials que determinen la motivacio i la capacitat dels individus per accedir a la informacio,
comprendre-la i utilitzar-la, per promoure i mantenir una bona salut”.



influeixen en la promoci6 de la salut entre la poblacid. Per aquest motiu, 1’educacio en
salut és especialment important en col-lectius socialment més desfavorits. Les dades
bibliografiques evidencien que la baixa alfabetitzaci6 en salut repercuteix en aspectes tan
rellevants com 1’estat de salut general de les persones, el nivell de la qualitat d’autocures
dels pacients, el grau de comprensio i seguiment de les recomanacions sobre salut, els
dies I’hospitalitzacio, el seguiment del tractament o 1’us del sistema sanitari en general
(Bas Sarmiento et al., 2015; Garbers i Chiasson, 2004; Williams et al., 2002; Kickbusch
etal., 2013).

Paral-lelament, els avengos tecnologics i, en concret Internet i les Tecnologies de la
informacio i de la comunicacio (TIC), ofereixen noves vies d’accés a la informacié i cada
vegada trobem un ventall de recursos digitals més ampli a 1’abast dels pacients. Aquest
creixement exponencial d’informacid, si bé que pot ser positiu en el sentit que en facilita
I’accés rapid, en alguns casos produeix efectes negatius perque no tota la informacid és
fiable i ’excés d’informacio pot saturar. Tot 1 aixi, sembla que Internet s’esta consolidant
com a font d’informacid per buscar temes relacionats amb la salut i que és un bon espai
per promoure 1’educacié en salut. L’informe anual de I’any 2016 Sociedad en red de
I’Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacion
(ONTSI) mostra que un 96 % de la poblaci6 espanyola que té estudis utilitza Internet per
buscar informaci6 sobre temes relacionats amb salut. En general, encara que el metge, la
farmacia i1 I’entorn proper segueixin sent les fonts d’informacié més utilitzades —també
les més tradicionals i les que permeten el contacte cara a cara— un 75 % dels ciutadans
les utilitza paral-lelament amb Internet per informar-se de temes relacionats amb la salut

(Uruena, 2017).

S’ha demostrat que son molts els beneficis que comporta el fet que els pacients tinguin
informacio6 fiable i comprensible de la seva malaltia. Des del vessant comunicatiu, es
treballa perque els usuaris tinguin eines per accedir a la seva informacié sobre salut amb
la finalitat que estiguin informats sobre la seva patologia i tota la informaci6 associada,
fet que ajudara a millorar la comunicaci6 amb els professionals sanitaris i a la comprensiod
de la informacid sanitaria que reben. El coneixement especialitzat es vehicula a través de
la terminologia que, a la vegada, sembla que és un dels aspectes que majors problemes

comunicatius genera a I’hora de comprendre el discurs medic (Doménech-Bagaria et al.,



2020a; Estopa i Montané, 2020a; 2020b). Els pacients i familiars, llecs en la materia, han
de poder comprendre la informacid que es vehicula per mitja de paraules especialitzades
—termes— que s’utilitzen en textos medics produits per professionals de la salut. Aquest
biaix de coneixement entre emissor i receptor, demana noves estratégies per transmetre
el coneixement i per representar la terminologia, que seran primordials per promoure
I’educaci6 en salut. Poder entendre la malaltia a través de la terminologia és especialment

important quan parlem de malalties complexes /0 croniques com ho ¢és el cancer.

2. El cancer

En aquest treball ens centrarem en la malaltia del cancer, que és molt comuna a la nostra
societat 1 constitueix una de les principals causes de morbimortalitat. El cancer és una
patologia complexa des del punt de vista clinic i també emocional, ja que esta associada
a la idea d’amenaca i de mort (Sontag, 1997). També¢ es caracteritza per ser una malaltia
que cada vegada més tendeix a cronificar-se —en gran part gracies als avengos en
diagnostic i tractament actuals— 1 en les darreres décades s’ha observat una tendéncia a

I’al¢a de major supervivencia a Europa (Ferro i Borras, 2011).

La primera vegada que es va utilitzar una paraula per designar el cancer va ser
aproximadament I’any 400 aC., quan el metge grec Hipocrates va utilitzar la paraula grega
karkinos (cranc), per explicar que un tumor, juntament amb els seus vasos sanguinis,
recordaven la silueta d’un cranc. Una altra paraula grega rellevant en aquest camp és

onkos 1 s’utilitza com a formant classic onco-, que significa carrega, massa o pes.

El cancer és, doncs, una malaltia antiga i la seva primera descripcié meédica es troba en
un text egipci de I'any 2500 aC., en el qual s’hi descriu I’existéncia de “masses
voluminoses al pit per a les quals no hi ha tractament”. Més endavant, ja a I’edat mitjana,
I’anatomista Andreas Vesalius (1514-1564) va tractar de descobrir I’origen d’alld que
anomenaven la bilis negra, i que creien que era el fluid responsable del cancer. En no
trobar-lo, Vesalius va mirar de buscar una altra explicacié a I’origen d’aquesta malaltia.
Aquest fet no és d’estranyar, tenint en compte que els coneixements meédics que es tenien

en aquell moment estan a anys llum de ser els que tenim avui en dia. Aixi doncs, I’Gnica



manera que tenien d’abordar els tumors els cirurgians medievals eren els metodes

quirargics d’aquell moment, que, obviament, també disten molt dels actuals.

El tractament més antic per al cancer és la cirurgia, tal com s’explica al llibre EI/
emperador de todos los males, una biografia del cancer de Siddhartha Mukherjee (2014).
Des de I’edat mitjana hi ha descripcions de la cirurgia antitumoral, com és el cas de
Johannes Sculteus (1595-1645), que narra que les mastectomies, és a dir, les extirpacions
quirargiques del cancer de mama, es feien per mitja de foc, acid i lligadures de cuir. Entre
els anys 1800 1 1900, va aparcixer el concepte de cirurgia radical gracies al cirurgia
William Stewart Halsted. Aquesta cirurgia consistia en 1’extirpacié del teixit mamari, els

musculs circumdants i els noduls limfatics associats a aquests teixits.

Tot i que el tractament classic dels tumors era la cirurgia, amb el descobriment del radi
per Marie i Pierre Curie, va sorgir una nova manera d’abordar els tumors que es va batejar
amb el nom de curiterapia. Els oncdlegs i cirurgians van comengcar a aplicar altes dosis
de radiacid als tumors amb I’objectiu de destruir-los. Malgrat que era un tractament
efectiu, aquelles altes dosis de radiacié també eren un estimul oncogénic per als organs
sans del cos, tal com es va demostrar amb la mort de la propia Marie Curie per una

leuceémia causada per 1’exposicié continuada als rajos X.

El descobriment de la quimioterapia va tenir lloc durant la Segona Guerra Mundial, amb
el llangament de tones de gas mostassa al port de la ciutat italiana de Bari. Es va veure
que les persones afectades per aquest gas tenien una disminucié del nombre de globuls
blancs a la sang, una propietat que es podia aplicar al tractament dels cancers que
afectaven aquestes c¢l-lules del cos. A partir d’aqui, metges i1 investigadors van anar
descobrint diferents farmacs que podien utilitzar-se en la lluita contra aquesta malaltia i,
aixi, van anar sorgint les primeres victories de la quimioterapia com a tractament del

cancer.

M¢s endavant, a finals de la década de 1890, Beatson, un cirurgia escoces, va demostrar
una resposta favorable en la remissié del cancer de mama després de realitzar una
ooforectomia bilateral (una extirpacié dels dos ovaris). En aquell moment encara no es

coneixia el circuit hormonal que existeix entre mama i ovari, perd que la supressio dels



estrogens, [’hormona ovarica, es pogués relacionar amb millors resultats terapéutics en

pacients de cancer de mama va significar un primer pas cap al tractament hormonal.

Durant la historia, els avencos en I’estudi d’aquest conjunt de malalties que son el cancer,
no només van tenir lloc en ’ambit dels tractaments, sind que també anaven en altres
direccions. Per exemple, el descobriment d’agents carcinogens, és a dir, d’agents que la
seva exposicio es relacionava amb elevades incidéncies de determinats tipus de cancer.
L’any 1775 es va detectar un increment de la incidéncia de cancer de prostata en persones
exposades diariament a 1’estalzi, cosa que va evidenciar que aquest era un agent
carcinogen potencial. Amb aquest descobriment es va iniciar una cerca de diferents
carcinogens 1, per exemple, als anys 50 del segle passat van aparcixer estudis que
demostraven el vincle entre el cancer de pulmo i el tabaquisme, cosa que va propiciar les

primeres campanyes contra el tabac.

Pel que fa a I’estudi de la biologia del cancer, a finals de la década dels 80, els
investigadors Harold Varmus i J.Michael Bishop, professors i investigadors de la facultat
de Medicina de la Universitat de California, van descobrir el primer oncogen (Varmus et
al., 1976). El fet que el cancer fos causat per 1’activacid de gens presents en totes les
cel-lules normals del cos va significar una gran aportacio en I’ambit oncologic en el sentit

que es va descobrir que era una malaltia genética.

Els progressos en els ambits de la biologia cel-lular i la genética, entre altres, van permetre
avengos, com ara en la seqiienciacio del genoma huma, duta a terme per primer cop 1’any
1990. Con¢ixer la seqiiencia del genoma huma va permetre i permet detectar qualsevol
canvi en els gens de les cel-lules tumorals. Aquest fet és important per al descobriment
de nous tractaments focalitzats a atacar especificament les c¢l-lules tumorals que
presenten aquests canvis de seqiiéncia en els seus gens. Amb aquest nou pas en 1’estudi
del cancer, va néixer el primer farmac dirigit sotmes a assaig clinic, també als anys 90, el

trastuzumab (Mukherjee, 2014).

Amb tot el saber que s’han anat adquirint d’aquesta malaltia des dels seus inicis, avui en
dia tenim un coneixement més profund de la seva biologia. Aixi, doncs, i de manera
general, el cancer engloba diferents malalties. Totes elles s’originen a partir d’'una o més

cel-lules del cos, que degut a una alteraci6 en el seu material genétic, creixen, en la



majoria de casos, de manera descontrolada fins a formar una massa tumoral que impedeix
el funcionament normal de 1’0rgan afectat. Aquestes c¢l-lules, a part de créixer de manera
descontrolada, poden envair teixits adjacents o, fins i tot, desplagar-se a través dels vasos
sanguinis i/o limfatics per arribar a organs llunyans, cosa que produeix el que es coneix

com a metastasi. (Organitzacié Mundial de la Salut [OMS], 2021; MedlinePlus, 2020)

El cancer de mama

Més concretament, en aquesta tesi ens centrarem en un dels cancers més freqiients, el
cancer de mama, que segons I’OMS ¢és el més comu entre les dones de tot el moén i
representa el 16 % de tots els cancers femenins. L’ Associacio Espafiola Contra el Cancer
(AECC) assegura que el risc de patir cancer de mama al llarg de la vida és,
aproximadament, d’una de cada vuit dones (Asociacion Espafiola contra el Céancer
[AECC], 2021). L’estudi recent del Global Cancer Observatory (GCO) estima que es van
diagnosticar 2.261.419 casos de cancer de mama a tot el mon I’any 2020. Aquest estudi
també estima que aquesta xifra augmentara en els propers anys, sent de 2,74 milions I’any
2030 i de 3,19 ’any 20402. Si bé que les dades no son iguals en paisos desenvolupats que
en paisos subdesenvolupats, el cancer de mama en dones és el més diagnosticat en dones

(Global Cancer Observatory [GCO], 2020).

L’estudi anual, Las cifras del cancer, presentat I’any 2020 per la Sociedad Espafola de
Oncologia Médica (SEOM), mostra que el cancer de mama ¢és un dels tumors més
freqiients a I’Estat Espanyol —i el més freqiient entre dones— i 1’any 2019 es calcula que
la incidéncia va ser de 32.953 casos (Sociedad Espafiola de Oncologia Médica [SEOM],
2020b). Si bé que aquesta xifra no és gens encoratjadora, si que ho és el fet que el cancer
de mama sigui sent un dels cancers amb millor prondstic, superviveéncia i cronificacio,
gracies, en bona mesura, a la consciéncia social de la seva deteccié preco¢ (Hospital
Clinic de Barcelona [HC], 2021; Institut Catala d’Oncologia [ICO], 2021) i a les millores

terapeutiques. Les dades que presenta 1’Observatorio del Cancer de ’AECC so6n molt

2 Les dades que acabem d’esmentar van lligades a I’expectativa de vida i pot ser que variin tenint en compte
I’actual pandémia de la covid-19.



similars, ja que situa els diagnostics de cancer de mama 1’any 2019 a I’Estat Espanyol en
33.307 casos, cosa que representa el 30% dels tumors en dones. L’estudi també mostra
que la majoria de cancers de mama es diagnostiquen en dones d’entre 45 1 65 anys

(AECC, 2020).

Segons ’estudi realitzat en el marc del Pla contra el Cancer a Catalunya 2015-2020 per
la Direcci6 General de Planificacié i Recerca en Salut (DGPRS) de Catalunya del
Departament de Salut de la Generalitat, el cancer de mama també és el més comu entre
les dones de Catalunya i1 suposa un 28,6 % dels tumors diagnosticats en dones (Pla
Director d’Oncologia, 2015). Reproduim, a continuacid, el quadre que il-lustra aquesta
dada, en el qual es poden veure els casos incidents anuals de cancer per als 10 tumors més

freqiients a Catalunya, del 2003 al 2007 (v. la figura 1).

Figura 1. Casos incidents i freqiiéncia de cancer anuals per als 10 tumors més freqiients segons sexe a
Catalunya dins el periode 2003-2007

Casos, n (%) Casos, n (%)
Prostata 4258 (21,3) ) Mama 3907 (28,6)
Pulmé 3021 (15,1) -/{ 7 ;" — Coloni Recte 2088 (15,3)
ColoniRecte 3007 (15,0) \ / ' Cos d'Uter 734 (5.4)
Bufeta de I'orina 2238 (11,2) N / - “ Pulmé 527 (3,9)
Cavitat Oral i Faringe 788 (3,9) '_y';'/f o \ f Limfoma no Hodgkin 503 (3,7)
Estomac 669 (3,3) .:/ " |y*‘ Ovari i annexes 465 (3.4)
Limfoma no Hodgkin 605 (3,0) \ “ y Estémac 427 (3,1)
Fetge 560 (2,8) .'\ z Bufeta de I'orina 420 (3,1)
Leucémies 499 (2,5) \ “‘1 ]‘ ‘f’ Leucémies 413 (3,0)
Laringe 493 (2,5) — 15 ! 7 - Pancrees 379 (2,8)

Font: Pla Director d’Oncologia (2015)

Pel que fa a la biologia del cancer de mama, sabem que té lloc quan determinades cel-lules
de la glandula mamaria pateixen alteracions i adquireixen potencial maligne. Aquestes
alteracions poden originar-se de forma esporadica —com ¢és el cas del 90 % dels casos
aproximadament— o bé poden ser de caracter hereditari —el 10 % dels casos restants

(Asociacion Mama y Ovario Hereditario [AMOH], 2020).

El cancer de mama debuta a la glandula mamaria, que estd formada per conductes
galactofors que es distribueixen en 10buls. Segons el lloc de la mama on s’origina el
tumor, hi ha dos tipus de cancer de mama: el carcinoma ductal, que s’origina a les cél-lules
que formen el conducte per on passa la llet; i el carcinoma lobel-lar, que s’origina a les

cel-lules de la glandula que produeix la llet.



A T’hora de diagnosticar el cancer de mama ¢és important realitzar una biopsia al tumor
per tal de poder-ne determinar el tipus histologic i, també, per identificar si hi ha preséncia
de determinades proteines. Aquesta prova ajudara a fixar el tipus de tumor segons les
alteracions genétiques. En la taula segiient® (v. la taula 1) es poden observar els principals

tipus de cancer de mama segons aquesta caracteristica de les cel-lules del tumor:

Taula 1. Tipus de cancer de mama

Luminal A Expressio de receptors hormonals d’estrogens i de progesterona i baixa
proliferacio cel-lular

Luminal B Expressio de receptors hormonals d’estrogens o de progesterona (perod
no ambdos), alta proliferacio cel-lular o sobreexpresio d’HER-2

HER-2 positiu Expressio de receptor d’HER-2

Triple negatiu No expressen ni receptors hormonals ni receptor d’HER-2

En cancer de mama s’utilitza el sistema d’estadificacido TNM de I’American Joint
Committee on Cancer (AJCC) per determinar ’estadi de la malaltia. Aquesta classificacid
contempla la mida del tumor (7), I’afectaci6 ganglionar (N) i si hi ha preséncia de
metastasi o el tumor es troba localitzat a la mama (M) (American Cancer Society [ACS],

2019).

Els tractaments del cancer de mama venen determinats per diversos factors com poden
ser 1’edat, I’estat hormonal de la pacient, el grau histologic del tumor o I’estadi de la
malaltia, entre d’altres. El resultat de 1’eleccid del tractament pot ser un o la combinaci6
de diferents terapeutiques. Els tractaments més utilitzats en cancer de mama sén la
cirurgia, la quimioterapia, la radioterapia, I’hormonoterapia, la terapia dirigida i1 la

immunoterapia (ACS, 2019; HC, 2021).
3. Objecte d’estudi

El tema d’aquesta tesi és la terminologia del discurs escrit sanitari en el marc de les
comunitats virtuals de pacients de cancer de mama. Més concretament, 1’objecte d’estudi

d’aquest treball és la terminologia que apareix en textos medics destinats a pacients.

3 Aquesta taula ha estat elaborada a partir dels materials de ’assignatura Cdncer de mama (dins
I’especialitat d’Oncologia translacional i aplicada) del Master en recerca clinica de la Universitat de
Barcelona, la Universitat Pompeu Fabra i la Universitat Autonoma de Barcelona.
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Aquesta terminologia t¢ un doble potencial: pot ser obstacle de comprensid, perd també

pot ser un pont per accedir al coneixement especialitat.
4. Del Treball Final de Master a la tesi: antecedents

La trajectoria académica previa d’aquesta tesi té origen en la recerca sobre la comunicacio
metge-pacient en processos oncologics que es va duu a terme en el Treball Final de Master
(TFM) (Vidal-Sabanés, 2015). L’objectiu principal d’aquell treball era detectar els
principals problemes que causen les barreres lingiiistiques que existeixen entre
professionals de la salut i pacients oncologics 1 familiars. Per tal d’assolir aquest objectiu
vam descriure una mostra de documentacié meédica adregada a pacients oncologics; vam
analitzar alguns dels diccionaris més rellevants destinats a pacients i familiars i,
finalment, vam dur a terme una enquesta de satisfaccié a 100 pacients oncologics i
acompanyants. Les dades obtingudes ens van mostrar que 1’elevat us de terminologia és
un dels factors que impedeixen la bona comunicacid en aquest tipus d’actes comunicatius,
ja sigui perque els usuaris no tenen o tenen uns coneixements molts baixos sobre
informaci6 relativa a la salut, i també a causa de la complexitat lingiiistica del discurs
medic especialitzat. Els resultats d’aquell treball van ser presentats al congrés d’abast
internacional RITerm 2016 (Vidal-Sabanés i Estopa, 2016) i ens serveixen de base

d’aquesta tesi.
5. Vinculacio amb projectes de recerca

Aquesta tesi s’emmarca en tres projectes d’investigacio: dos del grup IULATERM de la

Universitat Pompeu Fabra (UPF) i un de I’Institut Catala d’Oncologia.

Per una banda, en primer lloc, el projecte RecerCaixa (2016-2019) JUNTS* desenvolupat
en el si del grup IULATERM i del grup PSINET tenia per objectius superar les barreres
socioeducatives i afavorir 1'alfabetitzaci6 en salut. Es proposava una intervencio sobre les
interferéncies i dificultats de comprensi6 d'informacié i documentaci6 dirigida a families
d'infants afectats per malalties minoritaries. El projecte, els investigadors principals del

qual van ser la Dra. Rosa Estopa, professora de la UPF i directora d’aquesta tesi, i el Dr.

4 https://www.upf.edu/web/medicina_comunicacio.
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Manuel Armayones, professor de la UOC, aplegava un equip multidisciplinari que incloia
families de pacients, lingiiistes, psicolegs, metges, documentalistes i associacions amb la
finalitat de millorar la comunicaci6 entre professionals de la salut, pacients i familiars, 1

associacions.

JUNTS tenia el repte d’acostar la informacié medicosanitaria a les families amb un infant
que pateix una malaltia minoritaria i pretenia aportar solucions que permetessin una
alfabetitzacio per a la salut més inclusiva per a tot el col-lectiu. Un dels resultats aplicats
del projecte que van molt lligats a aquesta tesi és I’app-web COMJUNTS?, una aplicacio
que ajuda a les families que tenen un infant amb una malaltia rara per afrontar les
principals situacions comunicatives amb els professionals de la salut a través de reptes,
com ara com s 'ha de preparar una visita medica o queé hem de fer quan rebem un informe
medic. COMJUNTS va ser premiada com la millor app per a pacients del 2018 per
eHealth Awards.

En segon lloc, el projecte TERMMEDS, les investigadores principals del qual son la Dra.
Rosa Estopa i la Dra. Merce Lorente. L’objectiu del projecte TERMMED ¢és analitzar el
canvi terminologic en textos medics sobre reproduccié assistida, amb la finalitat de

detectar pistes que expliquin I’evolucié del coneixement.

Per I’altra banda, I’Institut Catala d’Oncologia (ICO) proporciona des de fa deu anys
atenci6 psicosocial presencial als pacients oncologics que durant o després de la malaltia
tenen problemes emocionals. La unitat de Psicooncologia’, dirigida pel Dr. Cristian
Ochoa, director també d’aquesta tesi, pertany al grup d’investigacidé Recerca en serveis
sanitaris en cancer i esta ubicada a I’Hospital Duran i Reynals, un dels hospitals de la
xarxa I’ICO. La unitat esta especialitzada en la terapia en linia i 1’us de les TIC per reduir
I’impacte emocional del cancer (Casellas-Grau et al., 2016; Lleras et al., 2015; Ochoa-
Arnedo etal., 2015; Ochoa-Arnedo et al., 2017a; Ochoa-Arnedo i Casellas-Grau, 2016a;
2016Db).

5 http://appcomjunts.es/?lang=ca.
® https.//www.upf.edu/web/termmed/inici.

7 http://psicooncologiaonline.com/
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L’any 2016, seguint la linia de recerca del grup, la unitat de Psicooncologia de I’'ICO va
llangar una Comunitat virtual de pacients de cancer de mama en prova pilot, conjuntament
amb la Generalitat de Catalunya i emmarcada dins “La Meva Salut” del CatSalut.
Actualment, aquesta Comunitat ja t€ una versié app-web que s’anomena COMUNITATS
i s’ha inclos i desenvolupat dins del projecte ONCOMMUNS, un projecte de finangament

europeu que té per finalitat la creacié de comunitats multinivell de suport en cancer.
6. Preguntes de recerca

Davant I’evideéncia que els pacients reben i necessiten rebre informacid escrita per part

dels especialistes, en el marc d’aquesta tesi ens preguntem:

e Quines necessitats informatives tenen les pacients que pateixen aquesta
patologia. Es a dir, si els documents que estan escrits per promoure 1’educacié en
salut de les pacients satisfan les seves necessitats.

® Quins problemes relacionats amb la informacid, i més concretament amb la
terminologia, tenen les pacients.

e (Quin coneixement necessiten les pacients per poder entendre la malaltia, pero,
sobretot, els tractaments. Concretament, quina terminologia han de congéixer les
pacients per poder ser capaces de tenir una millor autocura durant el procés
terapeutic.

e Quins son els parametres lingiiistics que hem de tenir en compte per fer que un
text sobre salut destinat a pacients sigui més comprensible. I més concretament,

quines son les estrateégies per introduir la terminologia en aquest tipus de textos.
7. Objectius

1. Establir les necessitats informatives de les pacients amb cancer de mama i els
problemes terminologics de comunicacio associats.
1.1. Definir quins soén els temes dins el cancer de mama que generen més interes

1 dels quals necessiten més informaci6 les pacients.

8 https://oncommun.eu/
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1.2. Fer aflorar el nivell de coneixement que tenen les pacients sobre aquest tema
a través del lexic i la terminologia.

1.3. Con¢ixer com ¢és aquesta terminologia que utilitzen les pacients per parlar de
la malaltia i en quina mesura I’utilitzen.

1.4. Identificar les dificultats i/o limitacions que tenen les pacients respecte a la

terminologia de 1’area.

2. Proposar un recurs terminologic per introduir i representar la terminologia
en textos sanitaris destinats a pacients.

2.1. Coneixer el panorama general de materials disponibles que tracten sobre
cancer de mama i que estiguin a I’abast de la ciutadania.

2.2. Proposar criteris que serveixin per millorar la comprensidé dels textos
destinats a pacients que facin émfasi en un model que tingui en compte el
tractament de la terminologia.

2.3. Crear un prototip de recurs terminologic sobre el tema tractaments, en el qual

s’apliquin les estratégies esmentades anteriorment.

3. Avaluar quin impacte té sobre les pacients de cancer de mama una informacio
adaptada a les seves necessitats informatives i al seu nivell de comprensio de

la terminologia.

3.1. Saber si les estratégies per tractar la terminologia implementades afavoreixen

la comprensi6 de la terminologia del text per part de les pacients.

3.2. Congixer si la proposta de recurs ¢és ttil per a les pacients.
8. Hipotesis
Per realitzar el treball partirem de les hipotesis segiients:

1. En primer lloc, partim de la idea que les pacients tenen unes necessitats informatives
concretes referents a la malaltia i que alguns temes que es tracten en els textos escrits
que tenen disponibles no s’hi adeqiien totalment. Es un fet que s’ha constatat en
diversos treballs que la terminologia constitueix un obstacle de comprensi6 a I’hora

d’interpretar textos medics. Pensem, per tant, que en el camp del cancer de mama
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passara el mateix i que les pacients d’aquesta patologia desconeixeran bona part de la
terminologia que necessiten per entendre-la. A més, pensem que el fet de no entendre
la terminologia generara angoixa a les pacients, ja que sense la terminologia no tenen

accés al coneixement especialitzat.

2. En segon lloc, pensem que un recurs terminologic, en format digital, que segueixi el
Principi d’adequaci6 de forma rigorosa i faci ¢émfasi en el tractament de la
terminologia resultara una eina pertinent per incloure a la Comunitat Virtual de

Pacients de cancer de mama.

3. En tercer lloc, pensem que els textos que conformen els recursos destinats a pacients
1 familiars en que s’utilitzin estratégies (tant de classiques com de més innovadores)
per representar la terminologia que s’ajustin a les necessitats cognitives de les pacients
aportaran una informaci6 més personalitzada que generara un impacte positiu a la

comunitat en termes de comprensio.
9. Interes i aplicacions del treball

L’interés general d’aquesta tesi és contribuir a la millora de la qualitat de vida de les
pacients oncologiques des de la vessant comunicativa, proposant estratégies que
afavoreixin la intel-ligibilitat del discurs sanitari i que apropin els usuaris al coneixement
meédic que necessiten o volen saber. Es una realitat el fet que molts pacients tenen a I’abast
informacio6 sobre la seva malaltia, perd que la puguin entendre és encara una necessitat
creixent. Si el pacient comprén el seu diagnostic, els possibles tractaments als quals
s’haura de sotmetre, els seus efectes secundaris, els habits alimentaris aconsellables, etc.,
podra tenir major control sobre la seva malaltia i podra prendre decisions durant el procés
terapeutic. A més, tenir informacié comprensible i fiable fara que disminueixin els nivells
d’ansietat 1 estrés dels pacients, que els pacients tinguin una major adheréncia als

tractaments o que facin un millor Us del sistema sanitari en general (Jiménez i Ruiz, 2014).

M¢s concretament, per una banda, les tres aportacions teoricometodologiques d’aquest
estudi son, en primer lloc, la constataci6é que hi ha una necessitat de les pacients de rebre
informaci6é comprensible que passa per entendre la terminologia clau de la malaltia. En

segon lloc, I’evidéncia que, com que la terminologia és clau perque les pacients entenguin
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la seva malaltia, el control i el tractament de la terminologia en els textos és especialment
important. I, finalment, el conjunt d’estratégies per introduir la terminologia dins d’un
text meédic destinat a pacients, a través de la creaci6 d’un prototip avaluat. Per altra banda,
a nivell practic, aquesta tesi dona una resposta aplicada a les tres aportacions anteriors a

través del disseny 1 I’elaboracié d’una infografia terminologica en format web.

Els resultats d’aquest treball tenen una aplicabilitat real, ja que s’utilitzaran per millorar
la intel-ligibilitat de la informaci6 escrita de la CSPO de I’ICO, en la prova pilot de la
qual hem col-laborat des dels seus inicis. Que les pacients puguin entendre la terminologia
de ’ambit les ajuda a gestionar el procés terapeutic de manera més efectiva: a evitar mals
entesos 1 a minimitzar les confusions a 1’hora de seguir instruccions sobre tractaments,
etc. A més, pensem que els resultats es podran aplicar en altres projectes que tinguin
I’objectiu de redactar textos sobre salut en general destinats a pacients o familiars, llecs

en la materia.
10. Organitzacio del treball

Aquesta tesi s’estructura en 8 capitols, essent aquesta Introduccio el primer. En la taula
segiient es pot observar la relacié de les etapes del treball amb els seus capitols
corresponents:

Taula 2. Relacio de les etapes del treball i els capitols de la tesi

Plantejament del problema Capitol I: Introduccio

Antecedents Capitol 1I: Idees de partida i marc teoric
Disseny metodologic Capitol III: Metodologia

Primera fase: diagnosi i deteccio de les Capitol IV: Diagnosi i deteccid de necessitats:
necessitats informatives del public diana analisi 1 resultats

Segona fase: proposta, definicio, Capitol V: Proposta i elaboraci6 del prototip
elaboracio i descripcio del recurs

terminologic

Tercera fase: avaluacio de la proposta de Capitol VI: Avaluaci6 del prototip: analisi i
recurs terminologic resultats

Conclusions i treballs futurs Capitol VII: Conclusions i treballs futurs
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Conclusions i treballs futurs (angles) Chapter VIII: Conclusions and future work ‘

Fonts bibliografiques consultades Capitol IX: Bibliografia |

El capitol 2 es divideix en dues parts. En la primera, s’exposen les principals idees de
partida amb les quals s’enceta aquesta investigacio. Es parteix de 1’exposicidé sobre
conceptes més generals com el cancer de mama o [’alfabetitzacio en salut i se segueix
amb aspectes més concrets com la comunicacio escrita metge-pacient, la comprensio
d’aquesta informacio o el paper de la terminologia en textos medics. En la segona part, es

justificara el marc tedric en el qual ens basem per abordar la terminologia en aquesta tesi.

En el capitol 3 s’estableix la metodologia que s’ha seguit per elaborar aquest treball: una
primera fase de deteccid de necessitats, una segona fase de creaci6 del prototip, a partir,
principalment, dels resultats de la fase 1 i, finalment, una tltima fase d’avaluacié del

prototip.

El capitol 4 es divideix en dues seccions que fan referéncia a les dues analisis dutes a
terme per detectar les necessitats de les pacients de cancer de mama: [’analisi
lingiiisticocognitiu dels missatges de xat de la comunitat i les entrevistes amb profunditat
a les pacients de cancer de mama. A cada seccid es descriuen les caracteristiques de
I’estudi concret, es mostren els resultats i, finalment, s’exposen unes consideracions

finals.

Al capitol 5 es presenta la proposta de recurs terminologic i1 se’n justifica la seleccid.
També s’expliquen les fases d’elaboracid que s’han seguit per dur a terme el prototip i,
finalment, es descriu. Al capitol 6 s’exposen els resultats de I’estudi d’avaluaci6 del
prototip, realitzat per mitja d’una enquesta de comprensi6 als usuaris diana, les pacients
de cancer de mama. Aquest estudi es completa amb 1’aplicacid a la nostra proposta d’una

guia per mesurar la comprensio i la utilitat de materials per a pacients.

Als capitols 7 1 8 s’exposen les conclusions finals de la tesi, i se n’especifiquen les
contribucions 1 les linies de treball futur que deixa obertes. El primer es troba escrit en
catala i, el segon, en anglés. Tanca aquesta tesi el capitol que constitueix totes les

referéncies bibliografiques que s’han citat al llarg del treball.
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II. IDEES DE PARTIDA

La comunicaci6 és la base sobre la qual es construeix la relacié entre metges i pacients en la
mesura en que una comunicacio eficag permet esvair incerteses dels pacients i contribueix a
tenir una atenci6 sanitaria més satisfactoria, tant per al personal sanitari com per als pacients.

MARIBEL TERCEDOR i JUAN ANTONIO PRIETO (2014)
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Presentacio del capitol

Aquest capitol s’estructura en dues parts. Per una banda, exposarem les idees de partida
entorn a la relacié entre llengua i medicina, des del vessant de la lingiiistica aplicada.
Partirem de conceptes més generals com [ alfabetitzacio en salut o la comunicacio metge-
pacient per arribar a fenomens més concrets com ara la informacio escrita sobre salut
destinada al pacient o el paper que juga la terminologia en la redaccio d’aquesta
informacio. Creiem que tots aquests conceptes, ja sigui des d’un interés més comunicatiu,
social, discursiu, lingiiistic o terminologic guarden una estreta relacié amb la nostra
recerca 1 ens son utils per situar I’escenari de treball. En la segona part del capitol,
exposarem les idees tedriques de partida en les quals ens basem per dur a terme aquesta

tesi.

PRIMERA PART: LLENGUA I
MEDICINA

La llengua és necessaria per comunicar qualsevol ciéncia. Aixi mateix, les ciéncies
engloben per se coneixements d’ambits especialitzats concrets que, necessariament, es
comuniquen per mitja d’un llenguatge especialitzat amb el qual la poblaci6 general no hi
esta familiaritzada. Ara bé, algunes ciéncies tenen més afinitat a ser d’interés poblacional
que d’altres. Per exemple, la ciéncia medica €s una ciéncia que manté un contacte estret

1 constant amb la poblacio, per estar integrada en la vida de totes les persones.

Tot 1 aixi, no tothom pot mantenir una comunicacié sobre temes medics. Sovint, les
persones ens veiem involucrades en situacions mediques que no podem seguir a causa del
biaix cognitiu que presenta la situacié comunicativa, tot i que no n’és I’inica causa. No
¢s estrany, doncs, no entendre qué hi diu en un informe meédic, no entendre les
explicacions del personal sanitari a la consulta, o bé, entre d’altres, no comprendre la

preparacid per a una prova.

El fet que aquests actes comunicatius esdevinguin fallits o parcialment fallits és
preocupant tenint en compte que la informacidé que no entenem o les decisions que no

podem prendre per falta de coneixement afecten directament la nostra salut o la d’alguna

21



persona proxima. En definitiva, el llenguatge medic es troba a cavall entre pacients i
professionals de la salut i cal trobar eines que ajudin a equilibrar la desigualtat cognitiva

que hi ha entre aquests dos col-lectius.
1. L’alfabetitzacio en salut com a repte en ’actualitat

El canvi social que vivim avui en dia en termes d’empoderament de la societat ha
repercutit també en 1’ambit de la medicina. La relacié entre metge-pacient al llarg de la
historia s’ha basat en un model de paternalisme medic (Gelabert i Fortuny, 2012).
Aquesta manera d’entendre els rols metge-pacient advocava per un paper actiu per part
del metge i passiu per part del pacient. Per tant, no s’esperava que el pacient prengués
partit en el procés terapéutic i, directament, se subestimaven les seves capacitats per
rebre i entendre la informacio sobre el seu estat de salut. Actualment i des de fa unes
décades, aquest panorama s’esta transformant i el pacient estd esdevenint 1’eix
vertebrador de tot procés terapcutic gracies, en bona mesura, a la motivacié de la
societat per combatre el desconeixement medic. Aquesta concepcid més amplia
d’entendre la medicina i la demanda social han emmenat, durant les darreres décades,
diversos col-lectius —medicina, infermeria, psicologia, lingiiistica, comunicacio, entre
d’altres— a buscar iniciatives per fer possible I’entesa comunicativa entre metges i

pacients, en el sentit més ampli i també en el més especific.

En aquesta linia, un dels aspectes que més s’ha treballat per fer front a les necessitats del
pacient contemporani és I’alfabetitzacio en salut—d’ara en endavant AS—. En el glossari
de I’Organitzaci6 Mundial de la Salut (OMS) de ’any 1998 A4S es defineix com “les
habilitats socials 1 cognitives que determinen la capacitat d’una persona per accedir,
entendre i utilitzar la informaci sanitaria, de manera que li permetin promoure i mantenir
una bona salut” (OMS, 1998, p. 21). Serensen et al. (2012), van una mica més enlla i
afegeixen al concepte el fet que 1’usuari tingui la capacitat per avaluar la informacio a
banda d’accedir-hi, entendre-la i utilitzar-la:

“L’alfabetitzacio per a la salut esta relacionada amb I’alfabetitzacio de les persones i implica

coneixements, motivacio i competéncies per accedir, entendre, avaluar i aplicar la informacio

sobre salut amb la finalitat d’arribar a tenir una opinié motivada i prendre decisions respecte
la salut, per mantenir i promoure la qualitat de vida al llarg de tota la vida”.

Serensen et al. (2012, p. 3) [Traduccid: Suifier i Santina, 2014, p. 26)]
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En altres paraules, I’AS sorgeix quan les expectatives, les preferéncies i les habilitats de
les persones que busquen informacid i serveis sobre salut compleixen les seves
expectatives, preferéncies i habilitats d’aquells que donen informacié i serveis (Institute
of Medicine [IOM], 2014). Per tant, en I’AS tenen pes tant els coneixements sobre salut
1 motivacions de I’individu en si com les bones practiques de cada professional per
promoure-la a nivell sanitari. En aquest sentit, algunes de les recomanacions per
promocionar I’AS a nivell de serveis sanitaris poden ser (IOM, 2004; 2014; Rudd et al.,
2013):

e Involucrar els pacients en el desenvolupament de les comunicacions relatives
a la salut.

e [Estudiar propostes creatives per comunicar la informacio relativa a la salut.

e Establir meétodes per crear contingut informatiu relatiu a la salut amb un
llenguatge clar i apropiat.

e Treballar les habilitats comunicatives dels professionals en salut.

e Tenir en compte la competéncia cultural i lingiiistica a I’hora de tractar els

ciutadans.

Malaga et al. (2019) també proposen quatre estratégies que poden ajudar a revertir el baix
nivell d’AS en la poblacio o, si més no, a millorar-lo en els sectors més desfavorits.
Aquest estudi se centra en el sistema d’atencié primaria espanyol, ja que els autors
afirmen que I’atenci6 primaria és, en la majoria dels casos, el primer contacte amb el

pacient. S observen les propostes dels autors a la taula segiient (v. la taula 3):

Taula 3. Estratégies per a l'alfabetitzacio en salut

COMPONENT

ESTRATEGIA

Millorar les habilitats i
eines de comunicacid
metge-pacient

No utilitzar un llenguatge medic
Promoure material de lectura

Verificar que el pacient ha entés correctament el missatge
(Teach back)

Utilitzar tecnologies de
la informaci6 1 la
comunicacio

Promoure ’autocura del
pacient

Utilitzar recursos d’educacio en salut accessibles des de la
xarxa
Utilitzar missatges de text recordatoris de tractaments o visites

Tres preguntes al finals de la consulta (4sk me 3)
Plans d’acci6 escrits de les malalties croniques

Desenvolupar sistemes
de suport i entorns de
cura

Treball amb comunitats de suport entre iguals i agents
comunitaris de la salut
Identificar recursos comunitaris

Font: Malaga et al. (2019)

23




En I’especialitat meédica d’oncologia també s’esta treballant per afavorir I’AS. Tant és
aixi, que el Pla contra el Cancer a Catalunya 2015-2020 proposava reforgar el paper del
pacient durant el procés d’atencio, tant per oferir-li informacidé de referéncia com per
implicar-lo en la presa de decisions terapeutiques (Pla Director d’Oncologia, 2015). Ho

podem veure en els punts 51 1 52 de ’apartat 6.8 d’aquest document:

“51. Oferir informacié actualitzada de referéncia en el Canal Cancer sobre temes
medics, socials, juridics i practics relatius al cancer que sigui d’utilitat per al pacient.

52. Implicar el pacient en la presa de decisions terapeutiques. S’entén que també és
una opcio valida que el pacient delegui en el metge la seva decisio un cop coneguda
la informacid sobre la seva malaltia i les opcions terapéutiques existents, que han de
comprendre també els efectes adversos.”

Pla Director d’Oncologia (2015, p. 31)

El concepte alfabetitzacio en salut, equivalent del terme anglés health literacy, va ser
introduit als anys 70 als paisos anglosaxons i cada vegada guanya més reconeixement
entre la comunitat cientifica internacional (Falcon i Luna, 2012). Australia, Canada, els
paisos escandinaus, pero sobretot els Estats Units son els paisos pioners en materia d’AS
1, cap als anys 90 del segle passat alguns autors van crear eines de mesura de I’AS, com
ara escales 1 qiiestionaris amb la finalitat d’estudiar de manera objectiva aquest fenomen

(Bas Sarmiento et al., 2015).

Una de les classificacions que s’han tingut més en compte a I’hora d’estudiar 1 mesurar
I’AS ¢és la que proposa de Nutbeam (2000), en la qual I’autor estableix tres nivells
d’alfabetitzacio en salut: funcional, interactiu o comunicatiu, i critic. La taula 4 resumeix
la relacio d’aquests nivells amb I’impacte que tenen en quatre dimensions: 1’objectiu
educacional, els beneficis individuals, els col-lectius i les accions que es poden dur a

terme per part dels professionals.
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Taula 4. Nivells d'alfabetitzacio en salut

salut funcional:
comunicacio
d’informaci6

d’informacio factica
sobre riscos per a la
salut 1 utilitzacio dels
serveis de salut

millorat de
riscos i serveis
de salut,
compliment de
les accions

Alfabetitzacid en

salut critica:
empoderament
personal i
comunitari

prescrites
Alfabetitzacié en | Com en el punt Capacitat
salut interactiva: | anterior més les d'actuar
desenvolupament | oportunitats per millorada
de les habilitats desenvolupar independentment
personals habilitats en un entorn | dels
de suport coneixements.
Millora de la

motivacié i de la
confianga en si

participacio de
la poblaci6 en
programes de
salut (vacunacio
per deteccio)

Capacitat
millorada per
influir en les
normes socials,
interactuar amb
grups socials

Resultats
Nivell Contingut Benefici Benefici Exemples
d'alfabetitzacio individual comunitari / d'activitat
en salut i social educativa
objectiu
educatiu
Alfabetitzacié en | Transmissio Coneixement Augment de la | Transmissio

d’informaci6 a
través de canals
existents,
contacte
interpersonal
oportunista i
mitjans de
comunicacio
disponibles
Adaptar la
comunicacié
sanitaria a les
necessitats
especifiques;
facilitacio
d’autoajuda
comunitaria i
grups de suport

mateixos social;
combinar
diferents canals
de comunicacio6
Com en els punts Resiliéncia Capacitat Proporcio
anteriors més el individual millorada per d’assessorament

subministrament
d’informaci6 sobre
determinants socials 1
economics de la salut,
1 oportunitats per
aconseguir canvis
organitzatius i / o de
politiques

millorada davant
les adversitats
socials 1
economiques

actuar sobre els
determinants
socials i
economics de la
salut. Millora
de
I’empoderament
de la comunitat

técnic per donar
suport a 1’acci6
comunitaria;
comunicacié de
defensa als liders
de la comunitat 1
als politics; 1
facilitar el
desenvolupament
de la comunitat

Font: Nutbeam (2000) [Traduccio6 propia]

Amb aquesta classificacié, Nutbeam (2000) reflecteix clarament I’abast de I’AS. En

primer lloc, situa en el primer nivell I’4S funcional, que fa referéncia a les habilitats d’AS
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basiques que son suficients per a les persones a 1’hora d’obtenir informacio rellevant sobre
algun un aspecte de salut concret, com ara con¢ixer els riscos en salut o saber utilitzar
correctament el sistema sanitari. A més, en aquest nivell s’assoleix la capacitat d’aplicar
el coneixement rebut en certes situacions. Per exemple, a través de la producci6 de fullets
medics informatius, els professionals de la salut poden aportar informacié concreta als
usuaris, cosa que fa que puguin resoldre problemes concrets. Aquest primer nivell

beneficia, sobretot, 'usuari de forma individual, perd també la societat en general.

En segon lloc, I’4S interactiva fa referéncia a les habilitats d’alfabetitzacié que permeten
als usuaris extreure informacido a través de diferents formes de comunicacid
(interpersonals, mitjans de comunicacio, etc.) i aplicar la nova informaci6 segons la
situaci6 de cadascl. Aquestes habilitats permeten als usuaris actuar de forma autonoma
en relacid6 amb la nova informacié i interactuar amb major confianca amb els

professionals de la salut.

Finalment, I’AS critica fa referéncia a les habilitats cognitives més avancades que,
juntament amb les habilitats socials, permeten analitzar la informacio i utilitzar-la per
tenir un millor control sobre la salut d’un mateix (Nutbeam, 2000; Nutbeam, 2015). Per
tant, es fa patent que els tres nivells d’AS conformen una progressido en el grau
d’adequacié d’AS dels individus, i que s’assoleix el nivell més alt quan 1’usuari és capag

de ser critic amb la informaci6é médica.

Si ens fixem en el nivell d’AS general de la societat, els resultats no son gaire
esperancadors. L’estudi de Davis et al. (1990) ja alertava que tot i que les capacitats
d’obtenir, processar i entendre la informaci6 son essencials per prendre decisions sobre
problemes de salut, la meitat de la societat estatunidenca tenia dificultats per entendre i
utilitzar la informacié medica. Estudis més recents desenvolupats també als Estats Units,
demostren que només un 12 % dels americans t¢ un nivell d’AS avangat i que
aproximadament un ter¢ de la poblacié americana adulta tindria dificultats per dur a terme
tasques sobre salut de manera dOptima com, per exemple, seguir directrius mediques sobre

tractaments (Health and Human Services, 2009).

El primer estudi elaborat a Europa que dona dades sobre la poblacié en termes d’AS

s’inicia ’any 2012. L’estudi, publicat I’any 2015, en el marc del Projecte Europeu
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d’Alfabetitzacio en Salut HLS-EU (European Health Literacy Survey) i financat per la
Comissié Europea, va comptar amb la participacio de 8 paisos entre els quals hi havia
Espanya. L’objectiu principal de 1’estudi era crear una xarxa europea d’AS per a)
aconseguir un instrument adequat de mesura del nivell d’AS a Europa, b) quantificar el
nivell d’AS a Europa en general i per paisos, per comparar els resultats, i ¢) oferir
indicadors per poder dur a terme una vigilancia del nivell d’AS tant a nivell nacional dels
diferents paisos de la Uni6 Europea, com d’Europa en general (Santesmases-Masana et

al., 2016).

Els resultats de I’enquesta elaborada en el marc d’aquest estudi, mostren que una de cada
dues persones a Europa t¢ una AS limitada, encara que aquesta xifra varia
significativament entre paisos. A 1’Estat espanyol, per exemple, un 9,1 % de la poblacid
mostra un nivell excel-lent d’AS; un 32,6 %, un nivell suficient; un 50,8 %, un nivell
problematic, i un 7,5 %, un nivell inadequat (Falcén i Basagoiti, 2012; Serensen et al.,
2015). Encara que sembli que poques persones tenen un nivell d’AS inadequat, el fet que
només quatre de cada deu persones tinguin un nivell d’AS excel-lent o suficient, ja és

preocupant.

D’aquest estudi també se’n desprén un model que combina quatre dimensions de I’AS
—accedir, entendre, avaluar i aplicar la informacio— amb tres nivells de domini:
atencio, cura del malalt, prevencio 1 promocio de la salut. A la taula 5 es mostra el model
proposat en el marc de I’estudi de I’HLS-EU per Serensen et al. (2012), que també

reprodueixen Falcon 1 Luna (2012) i Santesmases-Masana et al. (2016).

Taula 5. Dimensions de 1’alfabetitzacio en salut segons ’'HLS -EU

Alfabetitzacio en | Accedir/obtenir Entendre la Processar/jutjar | Aplica/utilitzar
salut informacio informacio la informacio la informacio
rellevant per a la rellevant per a | rellevant per ala | rellevant per ala
salut la salut salut salut
Atencio i cures | Accedir a Entendre la Interpretar i Prendre
Habilitats per: informacio informacio avaluar la decisions
medica o clinica | médicai el seu informacio informades en
significat medica temes medics
Prevencio de la | Accedir a Entendre la Interpretar i Prendre
malaltia informaci6 sobre | informacio avaluar la decisions
Habilitats per: factors de risc per | sobre factors de | informacio sobre | informades sobre
a la salut risc i el seu factors de risc per | factors de risc
significat a salut
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Alfabetitzacio en | Accedir/obtenir Entendre la Processar/jutjar | Aplica/utilitzar
salut informacio informacio la informacio la informacio
rellevant per a la rellevant per a | rellevant per ala | rellevant per ala
salut la salut salut salut
Promocio de la | Posar-se al dia Entendre la Interpretar i Prendre
salut sobre els informacio avaluar la decisions
Habilitats per: determinants de sobre els informaci6 sobre | informades sobre

la salut

determinants de
la salut

determinants de
la salut

determinants de
la salut

Font: Sgrensen et al. (2012) [Traduccio: extreta de Santesmases-Masana et al. (2016)]

Es un fet que les persones que no gaudeixen d’un bon nivell d’AS tenen més dificultats
per accedir a la informaci6 que reben sobre la malaltia, ja sigui en forma de textos orals
o escrits. A més, Diaz (2012) alerta que oferir informaci6 sobre salut als pacients no és
suficient per garantir una millora en la seva AS. L autor remarca que cal tenir en compte
tres aspectes cabdals a I’hora d’oferir aquesta informacio als pacients: el rigor cientific
(que la informacid estigui avalada per la comunitat cientifica), 1’accessibilitat (que la
informaci6 estigui disponible i sigui comprensible) i1 la pertinéncia (que la informacid

respongui a les necessitats dels destinataris).

Pel que fa a aquest ultim aspecte, un estudi promogut per la Federacid6 Espanyola de
Cancer de Mama (FECMA), realitzat per Tarsila Ferro i Joan Prades —que tenia
I’objectiu d’identificar les necessitats d’informacio en el procés assistencial de les
pacients de cancer de mama i també les necessitats d’atencié en la supervivéncia—
conclou que molts processos d’informacio6 dels pacients presenten deficiéncies en termes
de quantitat 1 qualitat de la informaci6. La situacidé s’agreuja quan s’observa que la
informacio que es dona als pacients sobre efectes adversos dels tractaments o aspectes
sobre la reconstruccid o rehabilitacio és variable i queda, moltes vegades, en segon pla
(Ferro i1 Prades, 2013) —i justament aquests temes son dels que més interessen als

pacients (Doménech-Bagaria et al. 2020a).

Es clar, doncs, que per tal que els pacients puguin tenir un bon control sobre la seva
malaltia, cal que tinguin un bon nivell d’AS. Hi ha diversos estudis que demostren els
multiples i transversals beneficis que aporta la informacié sobre la malaltia al pacient:
menys risc d'hospitalitzacid, més bon estat de salut, disminucié del nivell d'ansietat i
estres 1, fins i tot, decreixement de la taxa de mortalitat (Evans, 1995; Jefford i Tattersall,

2002; Jiménez i Ruiz, 2014; Mills 1 Sullivan, 1999).
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Malgrat els beneficis que comporta la informacio, no tots els pacients expressen el desig
de participar activament en la presa de decisions médiques compartides (Aminaie et al.,
2019; Beaver et al., 1996; Sutherland et al., 1989), ja sigui pel tipus de malaltia (Ernst et
al., 2013), pel baix nivell d’estudis, per I’edat, etc. Fa dues décades, en I’estudi d’Arora i
McHorney (2000) es mostrava com la majoria dels pacients (69 %) preferien deixar les
seves decisions mediques en mans dels professionals i no prendre partit en el procés
medic. Les probabilitats de preferir un rol actiu disminuien significativament amb I'edat
1 augmentaven amb I'educacid i el sexe femeni. Si ens fixem en els resultats per variables
sociodemografiques, tot i que aquest estudi ja té 20 anys, la motivacid creixent per tenir
un rol més actiu en la presa de decisions ja era un indicador evident que mostrava que la

demanda d’informacio era creixent.

Encara que no tots els pacients adopten una posicid participativa quant al control de la
seva salut, no podem obviar el fet que existeix, i cada vegada més, un nombre de poblacio
que demana tenir les eines per poder prendre partit en tot allo relacionat amb la seva salut.
A aquests pacients se’ls anomena pacients competents (Mira, 2005) o pacients apoderats
(Sufier 1 Santifia, 2014). S’espera d’aquests pacients que disposin del coneixement
suficient per tenir control de la situacid6 medica i puguin exercir la tutela de la seva

malaltia (Delavigne, 2014; Gelabert 1 Fortuny, 2012).

Per poder disposar d’aquest coneixement, és imprescindible que els pacients tinguin a
I’abast tota la informacié sobre salut necessaria. Aquesta assercié no és només una
recomanacio, sind que ’article 2.6 de la Llei 41/2002, de 14 de novembre, d’autonomia
del pacient estableix que “Todo profesional que interviene en la actividad asistencial esta
obligado no so6lo a la correcta prestacion de sus técnicas, sino al cumplimiento de los
deberes de informacion y de documentacion clinica, y al respeto de las decisiones
adoptadas libre y voluntariamente por el paciente ”. Aixi, doncs, és un dret que tenen els
pacients poder con¢ixer el diagnostic de la malaltia 1 les seves conseqiiéncies, aixi com
els possibles tractaments i els efectes secundaris amb la finalitat, per exemple, que puguin

decidir lliurement si volen o no dur a terme el tractament proposat.

29



1.1. Alfabetitzacio en eSalut

La transformacié que ha viscut en els ultims anys la medicina, inevitablement, ha
modificat i enriquit I’estructura de la relacié metge-pacient. Es evident que el metge ja no
té el monopoli del coneixement i cada vegada més els pacients tenen les eines per accedir
a altres fonts d’informacid que no soén el metge propi de cadasct. Algunes ja existien
abans, com les opinions d’altres metges o professionals de la salut; pero ara també tenen
a I’abast espais més moderns de consulta i interaccid6 amb els professionals, com ¢és

Internet (Caeiro, 2011).

Aixi, les noves tecnologies, i especialment Internet, han actuat com a catalitzador en la
transformacio d’aquest model sanitari. La xarxa en general 1 la generalitzacid del seu Us
a partir dels anys 90 han transformat Internet en una de les principals fonts d’informacié
sanitaria (Falcon i Basagoiti, 2012), cosa que ha donat lloc a termes com [ alfabetitzacio

en eSalut (Rojas 1 Useche, 2013; Wangberg et al., 2008).

Cada vegada hi ha més persones que utilitzen la xarxa com a font principal d’informacié
sobre salut. En I’estudi de Fogel et al. (2002) ja es mostrava com un 41,5 % dels pacients
utilitzava Internet per informar-se de temes medics. Aquest s d’Internet cada vegada és
més generalitzat, tal com s’observa en estudis posteriors com el de Marin-Torres et al.
(2013) —que mostren com un 61 % de pacients d’atenci6 primaria han buscat informacié
sobre salut a Internet— o també la tesi doctoral Internet, salud y sociedad: analisis de los

usos de Internet relacionados con la salud en Catalunya (Lupiafiez Villanueva, 2009).

En I’ambit oncologic, i en concret del cancer de mama, també hi ha estudis que mostren
que Internet s’utilitza de forma recurrent (Lleras et al., 2017) i amb una tendéncia
creixent. En aquesta patologia, I’accés a la xarxa per part dels pacients cobreix tres
motivacions principals: 1’obtencidé d’informacié (91,3 %), el maneig dels simptomes
(69,6 %) 1 el suport emocional (47,8 %) (Bender et al., 2013). Ehrenberger (2001)
mostrava com abans de I’any 2000 els pacients utilitzaven només alguna vegada Internet.
Estudis més recents, com els de Bender et al. (2013; 2017) o Nagler et al. (2012), ja
senyalen com entre un 70 i un 97 % dels pacients utilitza internet cada dia per buscar

temes relacionats amb la salut.
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La consciéncia que les TIC tenen un gran potencial per millorar la qualitat de I’atencio
sanitaria i I’accessibilitat de la informacio sobre temes de salut és ascendent (Abt-Sacks
et al., 2013). Alguns dels seus principals beneficis son el major coneixement de la
malaltia, la utilitzacié correcta dels servis sanitaris, la formulaci6 de preguntes als
professionals de la salut o una major adheréncia als tractaments, entre d’altres (Abt-Sacks
et al., 2013). Hi ha diversos estudis que mostren que 1’Gs d’Internet entre pacients de
cancer per obtenir informacid sobre salut afavoreix la participacid activa en la presa de
decisions mediques (Lee et al., 2010). Tot i aixi, Toledo-Chévarri et al. (2016), a través
d’un estudi realitzat a partir d’entrevistes a pacients de cancer de mama, conclou que s’ha
de promoure encara més la interaccid escrita entre professionals de la salut 1 pacients a
través de les noves tecnologies, que tot i tenir un fort potencial, actualment estan

infrautilitzades.

Tot 1 que els beneficis demostrats en I’is d’Internet per a la millora ’AS semblen ser
evidents, la percepci6 d’alguns metges és contraria a la tesis que avala Internet com a eina
principal per empoderar la societat en salut (Clayman et al., 2008). El cert és que la cerca
a la xarxa no és una tasca sempre positiva. En primer lloc, perque no tothom hi té accés
de la mateixa manera i, en segon lloc, per les caracteristiques de la informaci6é que hi

circula.

Primer, 1’Gs de les TIC requereix que 1’usuari tingui la capacitat de llegir, que tingui a
disposicid aparells tecnologics 1 sapiga utilitzar-los, i que sigui capa¢ de buscar
informaci6 a la xarxa, entendre-la i aplicar-la. No es pot negar el fet que les noves
tecnologies tenen un percentatge d’us desigual entre la poblacid i no tots els usuaris hi
tenen accés per motius diversos com l’educaci6, la cultura, I’edat o I’economia, entre

d’altres (Ramon et al., 2014).

Segon, pel que fa a la informacié que es troba a la xarxa, podem dir que hi és en quantitats
ingents 1 esta en constant creixement. Aquest allau d’informacié pot generar confusio,
panic, etc. als usuaris i generar-los una infoxicacié o infodémia, tal com s’explica en
estudis recents sobre la sobreabundancia d’informaci6 referent a 1’actual pandémia de la
Covid-19 (Aleixandre-Benavent et al., 2020). A més, no tota la informacid que es troba a

Internet és correcta, fiable, pertinent o esta actualitzada, ja que, avui en dia, tothom pot
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publicar-hi materials, encara que no es tinguin coneixements per fer-ho. En aquest sentit,

els usuaris han de coneixer bé com poder identificar fonts d’informacid apropiades.

Es precisament en aquest punt que cal posar en relleu la tasca que poden fer els
professionals medics. Les recomanacions sobre pagines web fiables que siguin utils i
entenedores per als pacients que poden fer aquests professionals constitueixen un element
indispensable per al pacient 3.0 (Doctoralia, 2018), que és aquell pacient empoderat que
utilitza la xarxa per cercar temes de salut habitualment. En aquesta linia, alguns
professionals de la salut ja pensen que no només haurien de prescriure medicaments, sind
també informacid (Basagoiti i Casado, 2014). D’aquesta manera s’asseguraria la fiabilitat
de les fonts i també la personalitzacid de la informaci6é (Hand et al., 2018; McKnight,

2014; Seco-Sauces i Ruiz-Callado, 2020; Timm i Jones, 2011).

Aixi, doncs, és evident que les noves tecnologies han ajudat a capgirar les practiques
mediques tradicionals i han exercit un paper clau en la transformacié del model medic
paternalista. El nou model sanitari persegueix noves formes de comunicacidé entre
professionals de la salut i pacients i familiars que pretenen donar resposta a les necessitats

actuals dels usuaris del sistema sanitari (Basagoiti, 2012).
1.2. Alguns exemples d’iniciatives per a I’alfabetitzacio en salut

Enmig d’aquest auge tecnologic han sorgit iniciatives diverses que busquen cobrir la
necessitat de la societat per accedir a aquestes noves practiques virtuals en el camp de la
salut. En aquest mapa tan ampli que és Internet coexisteixen recursos meés classics —com
les pagines web sobre patologies concretes, blogs, comunitats de pacients— amb recursos
més recents —com ara aplicacions mobils, iniciatives en medicina grafica o les xarxes
socials. A continuacid, explicarem algunes d’aquestes iniciatives dins d’un context

sociolingiiistic proper que ens semblen rellevants per al nostre estudi:
A) Aplicacions mobils: Xemio, Contigo i COMjunts

En P’ambit del cancer de mama existeixen diverses aplicacions mobil per cobrir

necessitats informatives de les pacients. En concret, destaquem 1’app Xemio®, que és una

® https.//www.xemio.org/ca/app-de-xemio
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aplicacié que pretén promoure I’autoseguiment de la malaltia 1 proporciona informacié
puntual i adaptada al public llec en la materia. Sobretot, se centra en els tractaments del
cancer de mama 1 els seus efectes secundaris. A més, en aquesta aplicacio, els usuaris
tenen I’opcid de guardar informacid sobre els efectes secundaris que pateixen i la seva
duracié per tal de conduir millor les visites mediques. A més, té el proposit de generar

dades per a la investigacio.

També ha rebut reconeixements 1’app Contigo!, que és una app-web de vivéncies de
pacients de cancer de mama famoses que esta estructurada en seccions, com una revista
digital. Cada apartat incorpora un video amb les vivencies i recomanacions de les pacients
de cancer de mama. A més dels videos, també s’ofereix informacié medica i alguna

1l-lustracio.

Finalment, una altra aplicacid que ens sembla molt interessant des del punt de vista de
contingut i metodologic és I’app-web COMjunts!! que s’ha realitzat en el marc del
projecte Recercaixa Junts (Estopa i Armayones, en premsa). Aquesta aplicacid, que no és
sobre cancer de mama al contrari de les anteriors, va dirigida a familiars d’infants que
pateixen una malaltia minoritaria. En 1’elaboraciéo hi han participat lingiiistes de la
Universitat Pompeu Fabra; psicolegs de la Universitat Oberta de Catalunya; metges de
I’Area de Genética Clinica i Molecular i la Unitat de malalties rares de 1’Hospital Vall
d’Hebron; la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) i families amb

infants que pateixen una malaltia minoritaria associades a aquesta federacio.

COMjunts es vertebra a partir de 7 reptes que busquen situar les families en diverses
situacions comunicatives per gestionar la malaltia (v. la figura 2). Aquests reptes donen
respostes sobre com moure’s en situacions, com, per exemple, quan ens donen un informe
medic, quan hem de fer una prova medica al nostre fill o filla o quan tenim una visita

medica (Armayones i1 Estopa, 2018a).

19 http://appcontigo.org/capitulos/

W https://www.upf-edu/web/medicina_comunicacio/app-junts
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Figura 2. Pagina principal de I’app COMjunts

CA

Rebem un informe
medic

Qué més puc
aprendre?

Font: Armayones i Estopa (2018b)

Cada repte esta constituit per un video amb testimonis directes de families afectades i de
professionals de la salut. A més, a cada apartat s hi troba un text explicatiu que detalla la
situaci6 concreta, dona consells i1 ofereix un recull d’enllagos d’interés. L app, que va ser
redactada per ser comprensible per als pacients, incorpora un diccionari en forma
d’hipervincles dins el text adrecat al pacient amb els termes clau que s’usen en I’ambit de

les malalties rares (Armayones i Estopa, 2018a).

B) Pagines web: Portal CLINIC, SEOM i oncoTRAD

Sén moltes les pagines web que existeixen i aporten informacié sobre diferents malalties.
En aquest apartat, n’exemplificarem dues, que encara que no siguin especifiques de

cancer de mama si que ofereixen informacié sobre aquesta patologia concreta.

En primer lloc, exposem 1’exemple de la pagina de la Sociedad Espafiola d’Oncologia
Médica (SEOM)!2, que és una pagina que entre altres iniciatives aporta informacio sobre
la malaltia al pacient. Aquesta informacid es pot trobar dins 1’apartat Info Cancer de la
pagina web, que esta redactada en castella i per un metge. Pel que fa al cancer de mama,
s’hi pot accedir a través del desplegable de la pagina d’inici seleccionant cancer de mama

d’entre els diferents tipus de cancer. A continuaci6 es mostra una captura de pantalla de

2 https://seom.org
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la pagina de la SEOM (v. la figura 3) en la qual a la columna de la dreta s’observa I’index

de I’article que tracta d’aquesta malaltia.

Figura 3. Captura de pantalla de la pagina web de la SEOM

indice del articulo
Pagina 13 de 14

Tratamientos segun el Ereenmams
estadio Definicion

Epidemiologia y factores de riesgo
A modo de guia y siguiendo la clasificacién clésica analizaremos el
tratamiento del cancer de mama en estadios aunque en la actualidad cada Cancer de mama hereditario
vez toma mas importancia el subtipo de cancer de mama (luminal A,
Deteccion precoz y cribado
luminal B, HER2 o triple negativo) para plantear el tratamiento, ya que el
pronéstico de estos tumores es muy diferente independientemente del Sintomas

estadio, asi como su respuesta a los tratamientos.
Diagnostico

ESTADIOS INICIALES, OPERABLES Anatomia patologica
Clasificacion molecular del cancer de mama

e Cirugia conservadora o mastectomia con ganglio centinela o

linfadenectomia si es necesaria. Estadificacion

® Quimioterapia adyuvante si los factores de riesgo lo aconsejan. Factores prondsticos y predictivos
Habitualmente la quimioterapia adyuvante se da de forma intravenosa q
Modalidades de tratamiento
en ciclos y dura entre 4-6 meses, dependiendo del esquema elegido.
Los esquemas mas comunes incluyen antraciclinas (doxorrubicina o Tratamientos Segun el estadio

epirrubicina) y taxanos (paclitaxel o docetaxel).
Seguimiento del cancer de mama

Radioterapia adyuvante siempre que se haga cirugia conservadora o Todas las paginas

las caracteristicas del tumor asi lo aconsejen.

Font: SEOM (2020a)

Aquesta pagina web també¢ inclou, en format PDF, un glossari general sobre el cancer,
que vam analitzar en el marc del TFM La comunicacio metge-pacient en processos
oncologics: problemes i necessitats relacionats amb la terminologia (Vidal-Sabanés,
2015). En aquest treball ja es va detectar que aquest glossari no estava prou actualitzat. A
més, cal remarcar que si el glossari s’incorporés dins el text com es fa en 1I’app de JUNTS,

facilitaria molt més la lectura i n’afavoriria la comprensio.

En segon lloc, I’any 2018, I’Hospital Clinic de Barcelona i la Fundacié BBV A van llangar
el projecte PortalCLINIC, una pagina web'> de consulta d’informacié validada per
professionals, i redactada en catala, castella i angles. El recurs aporta, a data de gener del
2021, informacio sobre 150 entrades relacionades amb malalties, tractaments, trastorns,
etc. Tot 1 que no totes les entrades tenen la mateixa informacié ni complecio, 1’estructura
general de cada una és la segiient: una primera pagina d’inici, en la qual apareix només

una explicacié general del terme 1 un video d’un especialista o d’un pacient. Hi ha una

B https://www.clinicbarcelona.org/ca/asistencia/malalties/
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segona pagina que ofereix informacié més detallada i, en alguns casos, també una tercera
que presenta la relaci6é de la malaltia amb I’Hospital Clinic i, finalment, ’estructura de
I’equip o I’Institut que se n’encarrega. En la imatge segiient (v. la figura 4) es mostra, a
I’esquerra, I’index de I’article sobre cancer de mama de la pagina Portal CLINIC, en la
qual s’observa que el recurs web inclou il-lustracions en les seves explicacions per

afavorir-ne la comprensio.

Figura 4. Captura de pantalla de la pagina web del Portal CLINIC (Cancer de mama)

Definicié Tot i que la técnica del gangli sentinella ha aportat un detriment
significatiu de la morbiditat i la qualitat de vida de les pacients, sovint és
Factors de risc necessari el buidament dels ganglis de l'aixella o linfadenoctomia que pot
abocar a un limfedema cronic i una possible esquena adolorida amb
Simptomes reduccié de la qualitat de vida.

eI Tractament no quirdrgic

Radioterapia. Es, al costat de la cirurgia, un tractament
local que té com a objectiu eliminar qualsevol petita resta
de tumor al pit o0 a la zona de l'aixella. Després de la

cirurgia poden quedar céellules tumorals microscopiques,

Tractament

Evolucié de la malaltia

invisibles per a 'ull huma, i tampoc visibles a la
mameografia o en la ressonancia mamaria. A vegades,
també, cal fer radioterapia sobre la zona supraclavicular,
I'espai que queda entre l'espatlla i el naixement del coll

Viure amb la malaltia
Linies d'investigacié

Preguntes frequents
Quimioterapia. La quimioterapia és un tipus de
Prevenci6 tractament que destrueix les céllules que creixen molt
A rapid. Ataca a la céllula quan es divideix i reprodueix. Com
meés rapid creixen i es divideixen les céllules, més eficag és
el tractament amb quimioterapia

Hormonoterapia
Q Es el primer tractament dirigit contra els receptors
K) hormonals. El seu Us s'indica en pacients amb tumors que

Font: HC (2021)

En tercer lloc, OncoTRAD és una pagina web!* fruit d’un producte interdisciplinar entre
la medicina, la traduccid i I’art, que esta impulsada per la Universitat de Cordoba (UCO)
i el projecte En Qué Te Puedo Ayudar de 1’0Orden Hospitalaria San Juan de Dios i
I’Hospital Universitario Reina Sofia. En aquest recurs se segueix una metodologia
singular: primer, es recopilen i se seleccionen articles d’alt impacte en 1’ambit de
I’oncologia en llengiies estrangeres; segon, es tradueixen els articles, se’n fa un resum i
es dissenyen les pautes d’il-lustracio; tercer, es creen les il-lustracions sobre el contingut
de I’article amb la finalitat que siguin comprensives i1 se’n fa la maquetacid; quart, es

difon I’article produit, compost pel text traduit, el resum 1 la il-lustracié o infografia que

Y https://enquetepuedoayudar.org/oncotrad/
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reflecteix ’article (Cobos, 2019). A la figura 5'° reproduim un exemple d’article sobre

un tema especific del cancer de mama tal com es presenta a la pagina d’OncoTRAD:

Figura 5: Captura de pantalla de la pagina web OncoTRAD

PARIDAD, HORMONAS Y SUBTIPOS DE CANCER DE MAMA:
RESULTADOS DE NUMEROSOS ESTUDIOS DE CASOS Y CONTROLES
ANIDADOS EN UN PROGRAMA NACIONAL DE CRIBADO

RESUMEN

MUESTRA DEL PROCESO

DE INVESTIGACION

Paridad, hormonas y subtipos de cancer ~ ®
de mama: resultados de numerosos

estudios de casos y controles anidados

en un programa nacional de cribado

Font: Ellingjord-Dale et al. (2017)

C) Comunitats en hospitals: el cas de la comunitat d’embarassades de I’Hospital

Clinic de Buenos Aires

En alguns casos, son els propis hospitals que llancen iniciatives per alfabetitzar la
poblacio en salut —com es el cas de la Comunitat Virtual de Pacients (CVP) de I’Institut
Catala d’Oncologia (ICO) que ¢és el context de treball d’aquesta tesi (infra § 111.3) i que
detallarem més endavant— en el marc de les seves activitats. En aquest apartat, pero,
volem citar I’exemple de I’Hospital Italiano de Buenos Aires (HIBA), que ha treballat
llargament per a la promoci6 de la salut entre la seva comunitat de pacients tant en 1’area

de les TIC com en ’area Aprender Salut.

En aquest hospital existeix un departament especific i autonom que és Aprender Salut.

En aquest departament des de fa 15 anys treballen per a desenvolupar materials, sobretot

15 Som conscients que no es pot llegir la informacio que apareix a la figura, pero 1’objectiu es poder il-lustrar
I’estructura de I’article de la pagina web.
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de prevencio, per facilitar camins d’aprenentatge als pacients que els condueixin a una
9

major autonomia i facilitin I’autocura.

L’HIBA disposa del Departamento de Informatica en Salut (DIS) que treballa, sobretot,
en I’area de les TIC, perd no només, ja que integra, també, per exemple, els serveis
terminologics de 1’hospital. Aquest departament controla el Portal de Salud per a pacients
de I’hospital en el qual 1'usuari pot trobar tota la seva informacid sanitaria, a més
d’informaci6 sobre salut individualitzada i adrecada a les necessitats especifiques de
cadascu, ja que el sistema detecta automaticament a través de la historia clinica quins son
els processos terapeutics oberts de cadasct. A més, aquest hospital ofereix seminaris per
als pacients 1 ha estat un dels pioners a implementar la telemedicina (Frid et al., 2019;

Minoletti et al., 2019; Plazzota et al., 2015).

L’HIBA també disposa de diverses comunitats de pacients, com ara una comunitat per a
dones embarassades, en les qual es guia les usuaries des del primer moment de I’embaras
fins que neix el nadd (Sommer et al., 2018). Durant aquest temps, les pacients tenen al
seu Portal de salut personal un esquema amb tres grans linies temporals!®, en la primera
comengant per I’esquerra, tenen totes les seves notes cliniques: els controls, les proves,
els medicaments que s’han de prendre, etc. En la linia central, tenen notes sobre
I’embaras, cursos als quals poden assistir, informaci6 sobre cada setmana, etc. Finalment,
la linia de la dreta és un diari en el qual les pacients poden incloure les seves ecografies,
anotar comentaris sobre com es troben, que senten i, també, penjar fotografies, etc.
D’aquesta manera, les pacients poden tenir tota la informaci6 del seu embaras arxivada

(v. la figura 6).

16 Som conscients que no s’aprecia el text de la figura; tot i aixi, la informacié que es vol mostrar es
I’esquema que segueix la plataforma.
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Figura 6. Imatge del Portal personal d’embarassades de ’HIBA

2 Portal Prusba e o v \})
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Font: Hospital Italiano de Buenos Aires (2018) [Portal web privat]

D) Medicina grafica

En aquest apartat, volem exposar una s¢rie de propostes per a I’alfabetitzacio en salut que
potser son menys habituals, perd que igualment s’estan fent un lloc en el panorama de
recursos sobre salut en el segle XXI son els que es troben sota el paraigua del que es coneix

com a medicina gradfica.

El concepte medicina grafica fa referencia a 1"is de comics, novel-les grafiques,
infografies o il-lustracions com a eines de comunicacié en el mon sanitari. El terme
original graphic medicine va ser encunyat per un metge i dibuixant de comics angles, lan
Williams I’any 2012 (Williams, 2012). L’any 2015, Williams i cinc autors més van signar
el Graphic Medicine Manifesto (Green i Myers, 2010). En els seus inicis aquest moviment
focalitzava en el comic i la novel-la grafica, pero recentment s’hi inclouen les infografies

1 les il-lustracions. Monica Lalanda, que és una de les impulsores d’aquest moviment a
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Espanya, defensa la idea d’oferir informaci6 grafica a través d’una perspectiva més

inclusiva de la medicina, la malaltia, les cures, etc (Lalanda, 2019a).

Alguns exemples propers de medicina grafica son els comics per explicar malalties de
Mayor (2016; 2020) o Lalanda (2019b), o les infografies de la Clinica de Navarra
(Gonzalez-Pacanowski i Medina, 2009), que explicarem més detalladament en el capitol
V d’aquesta tesi (infra § V.2.4). Tamb¢ en el sector de la infermeria s’han dut a terme
moltes iniciatives per aportar informacid als usuaris de la salut des de molts terrenys
(Speros, 2011). En aquesta linia, un recurs que ens sembla revelador ¢és Enfermeria
creativa, creat per una infermera que realitza infografies sobre salut. A banda de la seva
pagina web!”, I’autora té comptes a Twitter, Instagram i altres xarxes socials, a partir dels
quals difon infografies tant per a professionals (especialment dirigides als sector de la

infermeria) com per a pacients sobre patologies, tractaments, etc.
E) Blogs i xarxes socials

En el cas dels blogs especialitzats, un exemple de I’ambit oncologic és Mejor sin cancer's,
conduit per professionals del servei d’epidemiologia de I'ICO i de [I’Institut
d’Investigaci6 Biomedica de Bellvitge (IDIBELL). L’objectiu del blog ¢és difondre la
investigacio i els coneixements medics a la poblacié general. Mejor sin cancer té també
presencia a les xarxes socials, que és una manera rapida i amplia de difondre informacid

sobre salut.

Val la pena esmentar també el blog Enfermeria blog'®, que té un perfil a
Twitter (@enfermeratweet) amb més de 40.000 seguidors. Aquest blog va ser creat per
un infermer de I’area de Salud Mental del Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. O bé
el blog Infermeria virtual’’, que és un projecte del Col-legi Oficial d'Infermeres i
Infermers de Barcelona (COIB), dirigit per un infermer i educador en salut. Aquest blog

també té preséncia a les xarxes socials, sobretot a través d’Instagram.

7 https://enfermeriacreativa.com
8 https://mejorsincancer.org/blog/
¥ https://enfermeriablog.com

20 http://www.infermeravirtual.com/cat/
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1.3. Comunitats virtuals de pacients

En aquest apartat no entrarem en detall en I’estudi sobre comunitats virtuals, pero si que
hi volem dedicar un espai tenint en compte que el context d’aquesta tesi ¢s una CVP de
cancer de mama (infra § 111.3). La recerca que s’ha realitzat en el camp de les CVP, en
un moment en que la tecnologia és cada vegada més present en tots els ambits de la vida
quotidiana (Hernandez i Gémez-Zuiiiga, 2007), és extensiva —per citar-ne alguns
exemples, Allen et al. (2016), Griffiths et al. (2009), Klemm (2008), Klemm et al. (2003),
Uden-Kraan et al. (2008) o Winefield (2006).

Segons Wenger et al. (2002), una comunitat de pacients és un grup de persones que
interactuen juntes i, durant el procés, desenvolupen el sentit de pertinenga i compromis,
construeixen relacions basades amb el respecte i la confianga, a més d’alimentar el sentit
d’historia comuna i identitat. La comunicacié que s’estableix en les comunitats de
pacients, i que es basa en la intel-ligeéncia col-lectiva, és, doncs, una font d’informacid

sobre salut i ajuda a I’empoderament dels pacients (Seco-Sauces i Ruiz-Callado (2020).

D’entre els diferents tipus de comunitats, Wenger et al. (2002) identifiquen un tipus de
comunitat virtual practica formada per grups de persones que comparteixen una
preocupacio, un conjunt de problemes o un interés comu sobre un tema en el qual
aprofundeixen el seu coneixement a través de la interaccid continuada. La diferéncia entre
una comunitat presencial i una comunitat virtual rau en I'us d’Internet, ja que les
caracteristiques son les mateixes (Seco-Sauces 1 Ruiz-Callado, 2020). Aixi, les CVP sén
espais d’interaccidé online entre els usuaris i els professionals i tenen un sentit de
pertinenca i un objectiu basic comu. A més, sén un dels recursos digitals per als pacients

que esta tenint més acollida (Ochoa-Arnedo, 2015).

En I’ambit de la salut, cada vegada més proliferen comunitats de pacients o d’ajuda muatua
en les quals els pacients comenten les seves experiéncies i generen coneixement col-lectiu
(Grau, 2011). Ara bé, segons Suria i Beléndez (2010), el 80 % de les CVP localitzades
sobre cancer son forums lliures i la resta forums d’associacions. Segons aquests autors,
el fet que creixin exponencialment els forums de caire lliure a Internet, significa que el
que busquen les pacients és suport d’iguals. Ara bé, aquests forums lliures, que no estan

regulats, poden presentar diversos problemes, com ara la confidencialitat o la fiabilitat de
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la informaci6. En aquesta mateixa linia, altres estudis conclouen que els forums regulats
per professionals sanitaris disposen d’informacié amb més qualitat, a més de suport
psicologic, cosa que afavoreix I’empoderament per gestionar millor la malaltia (Abt-

Sacks et al., 2013).

Si analitzem amb més profunditat algunes de les CVP sobre cancer de mama que
coexisteixen avui en dia al mén, observem que, en alguns casos, a més de focalitzar en
I’intercanvi d’informacions, preocupacions etc., tamb¢ ofereixen recursos informatius per
al pacient, que complementen la interaccid pacient-pacient i pacient-professional de la

salut.

A banda de la comunitat de I’'ICO emmarcada al projecte ONCOMMUN —situada en el
primer lloc de la llista i que és el context de treball d’aquesta tesi (infra § 11.3)—
existeixen altres institucions (centres hospitalaris, associacions, etc.) que inclouen CVP
dins la seva activitat. A la taula segiient (v. la taula 6) n’exemplifiquem alguns casos sobre

cancer:

Taula 6. Exemples de CVP sobre cancer

Nom del lloc URL Procedénci Caracteristiques
web aillengua
ONCOMMUN  https://oncommun.eu/?lan  Espanya Explicarem  les  caracteristiques
g=es (multilingie d’aquesta comunitat al Capitol III
en diferents (infra § 111.3).
paisos)
National https://www.cancer.gov/es  Estats Units Persones afectades de cancer en
Cancer Institute  panol/cancer general. Grups de conversa interactius
/sobrellevar/adaptacion-  (anglés i online, tipus xat. També recolzament
al-cancer/grupos-de- castella) telefonic.
apoyo
Red social https://www.aecc.es/es/re  Espanya Persones afectades de cancer. Hi ha
Asociacion d-social/cancer-mama (castella) diferents forums habilitats per a
Espatfiola diferents tipus de cancer. Panel tipus
Contra el forum. També recolzament telefonic.
Céncer
Macmillan https://community.maggi  Regne Unit  Grups de conversa online tipus xat
Cancer Suport. escentres.org (anglés) escrit. Acostumen a ser grups petits,
Online /media/home les sessions duren aproximadament 1
Community hora, sense cameres, i només amb el

nom d’usuari de cadasc.

Macmillan https://community.macmi  Regne Unit  Informacié i suport entre pacients de
Cancer Suport. llan.org.uk/? ga=2.23205 (anglés) cancer en general i també especifica
3535.1836451524.16104 per tipus de cancer. Inclou un panel de

xat entre pacients, un blog per explicar
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Nom del lloc
web
Online
Community

Cancer.net

American
Cancer Society

Cancer Care

Livestrong

Inspire

Canadian
Cancer Society

Canadian
Virtual Hospice

Cancer Council
Victoria

URL

54841-
568347452.1610454841

WwWww.cancer.net

https://www.cancer.org/tr
eatment/support-
programs-and-
services/online-
communities.html

http://www.cancercare.or
g/support_groups

https://www.livestrong.or
g/we-can-help

WWWw.inspire.com

http://www.cancer.ca/en/s
upport-and-
services/support-
services/connect-with-
our-online-
community/?region=qc

http://www.virtualhospic
e.ca
/en_US/Main+Site+Navi
gation/Home/Support/Su
pport.aspx

http://www.cancervic.org
.au/how-we-can-
help/find-a-support-
group/online-groups

Procedeénci
aillengua

Estats Units
(anglés i
castella)

Estats Units
(anglés)

Estats Units
(anglés)

Estats Units
(anglés)

Estats Unit
(anglés)

Canada
(anglés)

Canada
(anglés)

Australia
(anglés)
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Caracteristiques

experiéncies, una seccid per fer
consultes als experts i, finalment, una
seccido d’ajuda per navegar per la
comunitat

Recursos 1  assessorament de
American  Society Of Clinical
Oncology (Sociedad Estatudinense de
oncologia a ASCO), de professionals
a pacients

Conversa entre pacients a través de: la
xarxa de membres, taules de discussio,
xat o correu electronic privat. També
recursos

Grups de conversa privats en els quals
s’intervé per mitja d’un forum no

sincronic i dinamitzats per
professionals en oncologia,
treballadors socials, etc.

Suport tipus forum i trucades
telefoniques.

Xat 1 conversa entre pacients

Grups de conversa online

Grups de conversa online

Suport online tipus forum



El fet que la majoria d’aquests recursos son en llengua anglesa i es troben als Estats Units
evidencia que al nostre pais no existeixen tantes comunitats virtuals de pacients. Tot i
aixi, comencen a despuntar-ne algunes, com ¢és el cas de la xarxa social de ’AECC o la

comunitat que ens ocupa en aquesta tesi.
2. La comunicacio metge-pacient

Molts professionals i investigadors, en la majoria de ciéncies, i tamb¢ en la medica,
tendeixen a considerar la comunicacid6 com un fenomen purament instrumental.
Contrariament, Montalt i Garcia-Izquierdo (2016) posen de manifest que la comunicacio
no és un simple accessori, sind que ¢s el pilar fonamental de tota ciéncia, i que el resultat
de les comunicacions influencia la forma en la qual es percep la realitat. Aixi, és molt
important tenir en compte tots els actius d’una comunicacid, especialment si els
participants no es troben en una relacié d’iguals, com ¢és el cas dels professionals de la
salut i els pacients. La bona entesa entre metge i pacient implica promocionar la interaccid
entre els dos participants de la comunicaci6 i, a més a més, utilitzar un llenguatge planer

que no caigui en 1’abts de llenguatge medic.

La comunicaci6é metge-pacient (i familiars) es pot dur a terme a través de dos tipus d’actes
comunicatius: escrit i oral. Encara que la interaccid entre professionals de la salut i
pacients i familiars tingui lloc, en la majoria de casos, en forma d’actes comunicatius
orals, la informacid escrita també és necessaria, ja que serveix per aclarir, consultar,
complementar o verificar informacié sobre la malaltia (Prieto, 2012). Si bé que la
comunicacié medica oral en aquestes situacions comunicatives no ha estat tan estudiada
com la comunicacid escrita, en tots dos casos es manifesten problemes i necessitats

similars relacionats amb el llenguatge médic (Almendro i Ordovés, 2012; Roter, 2011).

S’ha parlat del fet que els pacients obliden facilment la informacidé que reben a les
consultes (Johnson i Sandford, 2005). Aquest fenomen es pot explicar per tres raons:
primer, per factors relacionats amb el professional de la salut com, per exemple, per 1’us
de terminologia complexa; segon, pel canal d’informacio, per exemple, si és oral o escrit;
1 tercer, per factors relacionats amb el pacient com, per exemple, el baix nivell d’educacid

(Kessels, 2003). En aquest sentit, la complementaci6 de materials escrits és un recurs util
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que ajuda a retenir la informacidé quan els pacients arriben a casa després d’assistir a la

consulta médica (Entwistle et al., 1998; Johnson i Sandford, 2005; Moult et al., 2004).

Ara bé, la informacid escrita que fa referéncia a ’ambit de la salut i al seu maneig
acostuma a tenir un nivell de complexitat mitja-alt (Jiménez i Ruiz, 2014). Si ens basem
en aquesta dada, podem pensar que els destinataris de la informacié medica son només
persones amb estudis superiors o, en la majoria dels casos, metges de familia i metges
especialistes, pero la realitat no és aquesta. Aixi, els pacients també son destinataris
d’aquesta informacid que, tal com veurem en els propers apartats d’aquest treball, t€ unes

caracteristiques singulars.
2.1. Léxic medic

El leéxic medic és un léxic viu que, a causa dels progressos medics, es troba en evolucid
constant: modifica alguns termes, en substitueix d’altres i també n’abandona els que ja
son obsolets (Guardiola i Bafos, 2011). El Iéxic médic s ha anat construint durant més de
dos mil-lennis, des que es va comengar a cultivar en les llengiies classiques, grec, llati i
arab (Gutierrez Rodilla, 2004; Wulff, 2004) fins a arribar a I’era actual, que destaca per
la influéncia d’anglicismes fruit de 1’anglés entés com a lingua franca de la ciéncia
(Navarro, 2016). El lexic medic esta marcat pel fet de ser cientific i técnic, 1 aixo fa que
tingui tant unes caracteristiques compartides amb tots els llenguatges cientificotécnics

com unes caracteristiques particulars del seu ambit de coneixement.

Justament el fet que els fonaments de la terminologia médica es trobin en els classics, ha
fet que moltes de les paraules que avui en dia ens trobem en medicina tinguin alguna
marca morfologica del 1lati o del grec, ja sigui en forma de sufixos o prefixos (-itis, -oma,
etc.), o bé en mots o formants grecollatins (ginec-, -patia). Aquesta caracteristica és una

de les més significatives del léxic medic (Estopa i Valero, 2002).

No obstant aix0, son moltes altres les unitats que contenen trets diferencials que ens
permeten fer-nos una idea de la gran quantitat de termes que engloba el coneixement
medic (Wemuth 1 Verphetse, 2018). Per exemple, unes de les unitats recurrents en el
discurs meédic i que poden distorsionar la comprensié plena sén les abreviacions,

estudiades per Bafios i Guardiola (1996), Franca (2016), Franci (2009; 2012), Terroba-
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Reinares (2016), o més recentment per Porras-Garzéon i Vidal-Sabanés (2019; 2020). Els
mecanismes de reduccié —tant sigles, abreviatures com simbols— es troben als textos
medics de manera recurrent, sobretot en textos de caire no divulgatiu com son els
informes medics o els articles cientifics. Les sigles, especialment, s’han estudiat per la
opacitat semantica que comporten i la barrera de comprensioé que suposen en el discurs
medic (Vidal-Sabanés 1 Porras-Garzon, 2020), tant entre pacients i professionals de la

salut com entre especialistes de diferents disciplines mediques (Franga, 2016).

Unes altres unitats que tenen tradicié en medicina, tot i que no en son exclusives, son els
eponims. Moltes patologies, metodes de tractament, etc. es denominen amb el nom d’una
persona (malaltia d’Addison, sindrome de Lowe, malaltia d’Alzheimer) (Guardiola i
Bafios 2011). Els eponims, que també son una font d’opacitat semantica per als llecs en
materia medica, tenen, en la majoria dels casos, remissions més descriptives (Estopa,
1999), i també poden conviure amb altres eponims (Guardiola i Bafios 2011). Aquest ball
de termes per denominar un mateix concepte pot ser, tamb¢ i com veurem a continuacio,

un obstacle de comprensio.

En relaci6 amb I’estructura de les unitats arquetipiques del léxic medic, trobem molta
presencia de termes polilexics, tot 1 que també en trobem de monoléxics (Vidal-Sabanés
1 Estopa, 2020). El fet que hi hagi unitats poliléxiques de llarga extensi6 és una marca
més de la superespecialitzacid del léxic medic, que tendeix a ser precis i univoc (Estopa
1 Valero, 2002). Ara bé, no sempre és aixi, ja que la variacio, tot i que es veu més afavorida
en textos de caire més divulgatiu, és una altra de les caracteristiques del léxic medic.
Posem d’exemple el cas que explica Gutiérrez-Rodilla (2004) en que I’any 1989 un grup
d’urdlegs espanyols van posar-se a fer una revisié en conjunt d’un tipus de tumor renal i
va resultar que no van poder identificar quants articles s’havien publicat sobre el tema

perqué es van trobar que aquest tipus de tumor tenia fins a 20 denominacions 0 més.

Els anglicismes son unes altres de les unitats que tenen una preseéncia abundant al text
medic, cosa que no sorprén tenint en compte que la influéncia d’aquesta llengua és
homogenia al mon cientific en general. També, doncs, en el camp de la medicina, que
continuament incorpora termes per designar conceptes nous que es desenvolupen en

I’ambit cientific; 1, avui, la ciéncia es comunica en anglés. No cal dir que els termes

46



manllevats no son gens transparents semanticament parlant i el problema s’agreuja quan
ens trobem davant de sigles (per exemple, les sigles angleses PET, PICC). En aquests
casos, I’opacitat és doble: primer, pel fet de ser una reduccio i, segon, pel fet d’estar en

una altra llengua.

Mentre que en el léxic medic hi ha termes molt coneguts (mama, cancer, cirurgia,
farmac), també en trobem d’altres que son, a priori, opacs (neutropéenia periferica,
quimioterapia neoadjuvant, CM) (Estopa 1 Montané, 2020a). En el cas de les unitats
monoléxiques, tal com passa en les polilexiques, com més especialitzades son, més

unitats léxiques contenen; per exemple, esofagogastroduodenoscopia (Navarro, 2013).

2.2. Textos per a pacients

En el camp de les ciéncies de la salut, tant els participants com les situacions
comunicatives poden ser diversos i podem trobar diferents escenaris: comunicacid entre
professionals de la salut, comunicacid entre especialistes i semi-especialistes,
comunicacio entre especialistes i pacients o familiars, i comunicacié entre pacients i
familiars (Estopa, 2013; Vidal-Sabanés, 2015). En I’escenari metge-pacient es generen,
també, textos, escrits 1 orals, molt diversos, de caracteristiques especifiques (Campos,
2013). Per exemple, informes medics, resultats de proves, fulls de consentiment, fulls
informatius, etc. La no adequaci6 del nivell d’especialitzacié d’aquests textos a persones
que no son especialistes en la matéria €s un dels principals problemes de la comunicacio

escrita metge-pacient (Barrio-Cantalejo et al., 2008).

Des del punt de vista pragmatic, els textos destinats a pacients tenen uns emissors i
receptors predefinits. Per una banda, especialistes en la matéria i, per I’altra, pacients, en
la majoria dels casos llecs en la materia. Ara bé, aquest esquema s’esta difuminant 1 el
grau de participacid del pacient en els actes comunicatius medics és cada vegada més
elevat:

Pero actualmente, gracias a la facilidad que ofrece Internet para llegar a contenidos sobre

cualquier materia de especialidad, juntamente con una concepcion mas democratica de la
salud y un empoderamiento del paciente ante una posible enfermedad que le lleva a no
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apartarse de la gestion de su estado, este esquema’’ tan asimétrico ha cambiado
profundamente y el grado de participacion en el discurso por parte del paciente ha
aumentado. Asi el paciente interactia con el profesional, complementando su
informacion e incluso algunas veces discutiéndole alguna interpretacion sobre los datos.

Cabré i Estopa (2020, p. 24)

Tal com ja hem dit, un dels objectius d’aquesta tesi ¢és la redaccid d’informaci6 per a
pacients que sigui comprensible en general, perd sobretot des del punt de vista
terminologic, i que s’adeqiii a les seves necessitats comunicatives dins d’una patologia
concreta com és el cancer de mama. Si bé que és cert que la nostra proposta se centrara,
sobretot, en 1’Us de la terminologia i la seva expansi6 en aquest tipus de materials, creiem
necessari congixer a grans trets les caracteristiques discursives dels textos medics per a

pacients.

Ja hem anat veient que els documents escrits que reben els pacients constitueixen un
amalgama de textos diversos, que van des dels informes medics, resultats de proves,
consentiments informats, etc. fins als fullets informatius, també anomenats informacio
per a pacients o guies per a pacients (Campos, 2013). Aquests darrers generes guarden
forga relaci6 amb els geéneres més propis de la divulgacié medica. Tal com apunta Mayor

(2008), la informacio per a pacients té per objectiu:

“[...] transmitir y hacer comprender a los destinatarios informaciones, contenidos basicos
de caracter médico, dar recomendaciones para la prevencion de enfermedades o
situaciones de riesgo, asi como para la actuacion ante estados de convalecencia, e intentar,
en cierto modo, influir en la conducta del receptor por medio del mensaje que se le envia.”

Mayor (2008, p. 6)

Dins I’ambit discursiu de la divulgacié medica, també trobem el genere dels textos
periodistics de divulgacio cientifica (Ciapuscio, 1997; Bonilla et al., 2001); Cassany,
2003), que comparteix moltes similituds pel que fa al tractament discursiu amb la
informacio per a pacients. En primer lloc, els dos busquen aproximar la ciéncia a la
ciutadania. De fet, segons Cassany et al. (2000), un dels proposits de la divulgacio

cientifica és educar la poblacio sobre salut. No és d’estranyar, doncs que, cada vegada

21 Es refereix a I’esquema prototipic en la comunicacié metge-pacient, els emissors son especialistes en la
materia i els receptors son pacients.
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més, trobem més noticies de temes de salut i, per tant, més terminologia, als mitjans de

comunicacio6 (Estopa, 2016).

Segons Cassany (2003) o Cassany i Calsamiglia (2001), el terme divulgacio cientifica es
pot entendre com la vulgaritzaci6 de les disciplines especialitzades i, des d’una vessant
més pragmatica, com una recontextualitzacio o reformulacio del discurs que obliga a
reconstruir el missatge cientific en la seva globalitat per tal de fer-lo més planer
(Calsamiglia, 1997; Ciapuscio, 1997; Ciapuscio, 2003). Des d’aquesta concepcio, la tasca
del divulgador consisteix a simplificar, reduir, sintetitzar o exemplificar un coneixement
que inevitablement existeix i ha de ser comunicat amb un llenguatge especialitzat, amb
els conceptes, termes i les formulacions de cada disciplina i que és massa complex per a

I’audiéncia a qui va dirigit (Bonilla et al., 2001).

El mateix proposit persegueixen algunes autores que han treballat en materials per a
I’educacié dels pacients i que parlen de traduccio intralingual o interpretacio entre
registres (Delavigne, 2014; Stableford i Mettger, 2007). Aquesta operacio6 s’entén gairebé
com el descens d’un contingut de nivell de llengua alt, cientific, técnic i culte a un de més
baix, familiar i popular, dins la concepcid jerarquica de la diversitat interna de la llengua
(Calsamiglia, 1997). Aquest desnivell entre la ciéncia 1 la divulgacié cientifica (o
educaci6 per als pacients) exigeix noves formes discursives que facin de pont entre la
ciéncia i les necessitats socials de formacio, informaci6 i coneixement cada vegada més

creixents 1 en formats més innovadors (Cassany, 2003).

Cabr¢ et al. (2018) caracteritzen els textos especialitzats a través de tres plans: el pla
discursiu o pragmatic, el pla cognitiu i el pla lingiiistic. En pla discursiu dona compte de
I’emissor, el receptor i el medi del text produit. El pla cognitiu analitza I’ambit, el
subambit i el tema del text, a més de la perspectiva amb la qual s’aborda. En tercer lloc,
el pla lingiiistic estudia les caracteristiques textuals, sintactiques, morfologiques,

grafiques 1 léxiques, que son les que tenen a veure amb la terminologia.

En el pla cognitiu, la tematica d’aquests documents també és diversa. Els textos poden
tractar tant sobre el procés de salut, tractaments i efectes secundaris com sobre diagnostic,

realitzaci6 de proves, posologia dels medicaments, entre d’altres.
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A nivell pragmatic, un aspecte que caracteritza aquests textos ¢és el desnivell
d’especialitzaci6 entre els participants de I’acte comunicatiu en el sentit que hi ha una
asimetria cognitiva sobre la matéria entre emissor i receptor. L’emissor acostuma a ser
un especialista i el receptor pot ser un pacient, un familiar, un cuidador o un ciutada en
general (Lorente Casafont et al., 2020; Da Cunha i Llopart, 2020) que sovint és llec en
medicina. Mayor (2008) afirma que la redaccié d’aquests textos per part de I’emissor

pretén:

1) millorar la qualitat de vida de la poblacid, evitar I’aparicio o extensié de malalties,
proporcionar informacid sobre tractaments i cures personals i contrarestar efectes
negatius de certs habits;

2) reforgar la informacié verbal que es dona a les consultes;

3) informar sobre serveis sanitaris i la seva promocio;

4) en el cas de les farmacéutiques, vendre el producte, i

5) oferir la traduccid de certes praxis meédiques, sobretot legals, a la poblacié no

nativa.

Pel que fa als destinataris d’aquests textos, I’autora assenyala que amb la lectura d’aquests

documents podran:

1) obtenir informacio i consells basics sobre determinades situacions de risc per a la
seva salut, malalties o tipus de tractaments, 1
2) rebre idees basiques de caracter general que facilitin la comunicacié amb el seu

metge sobre problemes relacionats amb la seva salut.

Durant la historia de 1’analisi del discurs hi ha hagut la necessitat d’assentar una tipologia
textual que sigui capag¢ de classificar tots els textos possibles (Ciapuscio (1994). Des
d’aquell moment s’han establert multiples tipologies de textos des de diferents
perspectives del coneixement (Adam 1992; 2005; Ciapuscio i Kuguel, 2002; Ciapuscio,
1994; 2005; Giilich, 1986; Werlich; 1975; Van Dijk, 1980). Barrio-Cantalejo (2007), en
la tesi doctoral sobre la llegibilitat d’informacio per al pacient, sosté que aquest tipus de
textos son majoritariament expositius. Si bé que és cert que hi domina la seqiiéncia
expositiva, la diversitat intrinseca dels textos no respon a una tipologia pura i s’hi

intercalen les seqiiéncies instructiva, descriptiva i, en menys mesura, la narrativa.
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L’intercanvi de seqiiéncies varia segons el text concret i la tematica especifica de la qual

tracta.

2.3. El llenguatge planer en els textos meédics per a pacients

Un dels objectius principals de la comunicacid escrita sanitaria hauria de ser, doncs, el
d’esdevenir comprensible per al major nombre de persones, independentment de
I’educacié o dels coneixements que pugui tenir sobre la malaltia (Jiménez i Ruiz, 2014).
Per aixo, les mateixes autores determinen que perqué un text sanitari sigui efica¢ per a
qualsevol tipus d’audiéncia, cal que segueixi els sis principis que esmentarem a

continuacio i que estan lligats amb el llenguatge planer:

a) contingut clar i precis

b) estructura organitzada

c) estil senzill, directe i de facil lectura

d) to positiu i motivant, que convidi a I’accid

e) que inclogui elements visuals de suport

f) que inclogui sistemes de verificacid i avaluacié per la millora dels mateixos

textos.

Tal com s’explica en Sufier i Santifa (2014), —i també en Escurdero-Carretero et al.
(2013), Helitzer et al. (2009), Moult et al. (2004) i1 Whittingham et al. (2008)— aquests

punts es poden detallar de la manera segiient:

a) Que el contingut sigui clar i 1til significa que els lectors han de poder copsar a
primera vista la informaci6 que busquen en el material concret. A més, la informacio
ha de respondre a les necessitats informatives dels usuraris 1 ha de convidar a 1’accio.
També és molt important limitar el nombre de missatges. Es a dir, cal seleccionar la
informacio clau sense caure en la simplificacié excessiva. Si és necessari, cal utilitzar
esquemes, taules o grafics. Finalment, cal aportar validesa al contingut en el sentit
que ¢és important contextualitzar la informacié i1 indicar la data de publicaci6 i
I’emissor.

b) L’estructuracié del contingut es pot aconseguir a través de titols, subtitols, llistes,

enumeracions i elements destacats.
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c) Per aconseguir un estil clar, directe i precis cal utilitzar llenguatge planer. Es
recomana fer us de la veu activa, el missatge ha de ser directe, les oracions curtes 1
simples, cal controlar la terminologia, etc.

d) La motivacio del text també¢ ¢s clau en el sentit que el to dels missatges ha de ser
positiu; es prefereixen les oracions positives davant les negatives. A més, cal donar
elements i contactes de suport perque el lector pugui trobar una solucio6 al problema
que pugui tenir.

e) La utilitzacié d’elements visuals de suport atractius facilita i aclareix la lectura.
Tant el disseny de la pagina, la llegibilitat, la disposici6 dels paragrafs i
encapcalaments, els colors o 1’is de fotografies i imatges, com les taules i grafics
ajuden a captar I’atencio del lector 1 afavoreixen la comprensi6 del document.

f) Finalment, és molt important poder verificar i avaluar els materials que es redacten
per tal de corroborar que els textos siguin utils i comprensibles. Hi ha diverses
maneres d’avaluar aquests materials: a través d’eines informatiques o testos
d’intel-ligibilitat, a través del feeback amb pacients, ja sigui en forma d’entrevistes

personals o grupals o a través d’enquestes de comprensio.

Aixi mateix, Prieto (2012) alerta sobre cinc requisits, que anomena les “5 C”, que cal tenir
en compte per tal que un text sigui efica¢ a I’hora d’informar els pacients: Concis, Clar,

Concret, Coherent i1 Creatiu.

Cada vegada hi ha més consens en el fet que cal que els professionals es comuniquin de
manera efectiva amb els pacients i, per aix0, ja és habitual la implementaci6 de programes
de formacié perque els professionals de la salut adquireixin bones técniques en
comunicacié (Doménech-Bagaria et al., 2020b). També hi ha diversos estudis (Davis et
al. 2002; Diaz, 2012; Rudd et al., 2004; Suier i Santina, 2014; Zarcadoolas, 2011) que
tracten sobre la importancia d’apropar la ciéncia a la poblacio utilitzant un llenguatge
planer. A més, s’ha publicat un gran nombre de manuals adregats a professionals de la
salut sobre redacci6 medica que recullen recomanacions per a la redacci6 de textos escrits
(Delas, 2005) o per facilitar I’AS als hospitals, com, per exemple, el de Sufier i Santifa
(2014) o el de Anderson i Rudd (2014) publicats per la Catedra de Promoci6 de la Salut
de la Universitat de Girona, per a professionals sanitaris i per a centres hospitalaris,

respectivament.
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També hi ha algunes guies que ajuden a detectar els errors més comuns en la produccio
d’informaci6 sanitaria. Per exemple, i1 tenint en compte 1’especialitat médica que ens
ocupa, ’AECC va publicar I’any 2006 la Guia de Estilo sobre Salut y Medios de
Comunicacion. El Cancer. En aquesta guia se senyala que alguns dels principals
problemes que es detecten en la informacio escrita sobre oncologia son, per exemple, 1’s
inapropiat, abus o frivolitzacié de termes, 1’escassa informacié preventiva, la poca
presencia del context de les informacions i1 la baixa claredat d’informacié. Aquesta
mateixa guia també proposa recomanacions per a la redaccio de textos i I’s correcte del
llenguatge, de les quals en remarquem les segiients: que el llenguatge cientific sigui
intel-ligible, que es faci un s correcte del léxic, que s’aclareixin les sigles, que es

contextualitzi la informacio, i que s’utilitzin frases curtes (AECC, 20006).

L’Institut Nacional du Cancer també té un projecte anomenat SOR SAVOIR PATIENT
destinat a la millora de la informacio i I’educacié de pacients de cancer. En el marc
d’aquest programa s’han creat guies de diferents tipus de cancers destinades a pacients i
pensades perque la informacio sigui comprensible per als usuaris (Carretier et al., 2004;
Dechelette et al., 2008; Leichtnam-Dugarin et al., 2003). La lingiiista Delavigne, una de
les autores d’aquests treballs i que forma part d’aquest projecte, afirma que quan parlem
de cancer en un context especialitzat amb persones no especialitzades cal un discurs
pensat des del punt de vista del pacient i no de la ciencia medica perque els pacients no
busquen informaci6 cientifica, sin6 planera per tal de poder entendre la malaltia

(Delavigne, 2014).

Un dels aspectes que ajuden a millorar el nivell d’AS dels usuaris, per tal que puguin
involucrar-se en el procés terapeutic és, precisament, la utilitzaci6 de llenguatge planer a
I’hora de proporcionar informaci6 a la ciutadania i entendre millor la malaltia (Friedman
1 Hoffman-Goetz, 2007; Helitzer et al., 2009; Merriman et al., 2002; Nichol 1 Woo, 2010;
Stableford 1 Mettger, 2007; Wicklund i Ramos, 2009). Utilitzar llenguatge planer és una
estrateégia clau per als professionals de la salut a ’hora de comunicar —ja sigui a través

d’un canal escrit o oral— aspectes medics als pacients i a les seves families.
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2.3.1. El concepte de llenguatge planer

El concepte de plain language, llenguatge planer, llenguatge senzill o llenguatge ciutada,
com s’ha anomenat més recentment, va sorgir en 1’ambit del dret, les politiques
governamentals i1 alguns sectors de la industria a la década dels 70, en paisos
angloparlants. Ara bé, aquest concepte s’ha estes en els tltims anys i ha influenciat moltes
altres disciplines (Balmford, 2002), entre elles la medicina. Des de llavors, s’han elaborat
multiples guies sobre com redactar o reescriure documents en llenguatge planer en
diverses llengiies; sobretot, als Estats Units s’ha treballat aquest tema de manera molt
significativa. Pero I’estudi del llenguatge planer també s ha estudiat en diversos paisos de
parla no anglesa com per exemple, Espafia (Cassany, 2005), Canada (Stephens, 2005) o
Israel (Kaplan, 2005) o Brazil (Candido et al., 2009; Zilio et al., 2020).

No hi ha un consens establert sobre com definir el llenguatge planer (Mazur, 2000), 1 ens
podem trobar amb definicions que contenen diferents matisos, en el sentit que alguns
autors només parlen de llenguatge planer per referir-se a la forma de redaccid i, altres, en
canvi, van una mica més enlla i incorporen elements sobre llegibilitat, disseny i usabilitat
de la informacié dins de la mateixa definici6o. El que si que podem afirmar és que el
llenguatge planer contribueix a millorar la comunicacié amb les persones que no estan
formades en la mateixa disciplina que I’emissor, en aquest cas, professionals de la salut

(Anderson i Rudd, 2014). A continuacid, reproduim dues definicions del terme:

“The writing and setting out of essential information in a way that gives a cooperative,
motivated person a good chance of understanding the document at the first reading, and
in the same sense that the writer meant it to be understood”.

Cutts (1998, p. 3)

“Plain language is defined as a clear, simple, and conversational words and style. Plain
language materials present information in a format that considers reading ease based on
the organization and style of the text”

Rudd i Anderson (2006, p. 37)
L’any 1998, Cutts definia el concepte de llenguatge planer com I’escriptura i disposicid
de la informaci6 essencial d’'una manera que per a una persona motivada i cooperativa

fos facil d’entendre a la primera llegida, sense generar males interpretacions. Altres autors

com Rudd i Anderson (2006) defineixen el /lenguatge planer com un llenguatge clar,
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simple, amb paraules i estil familiars. A més, diuen les autores, que els materials redactats
amb llenguatge planer presenten la informaci6 en un format que és facil de llegir i esta

pensat de manera que I’organitzacio i I’estil del text siguin senzills.

La pagina web Plain Language del Govern dels Estats Units defineix aquest terme com
“la comunicacio que [’audiencia pot entendre la primera vegada que la llegeix o la sent”.
(Plain Language Action and Information Network [PLAIN], 2021.) Aquesta pagina

aclareix, també, que el llenguatge planer escrit ha de facilitar:

a) que els usuaris puguin trobar la informacié que necessiten,
b) que puguin entendre la informacid que troben, i

c) que aquesta informacié s’adeqiii a les seves necessitats.

Aixi mateix, podem dir que el llenguatge planer es caracteritza per ser una forma de

comunicacio que cal que compleixi els criteris segiients:

a) que sigui comprensible,
b) que sigui precisa,
c) que sigui directa, i

d) que sigui de facil i rapida lectura

La bibliografia també deixa molt clar queé no és el llenguatge planer, ja que en alguns
casos s’ha relacionat amb textos infantils 0 amb poc rigor cientific. Per exemple, I’estudi
de Stableford 1 Mettger (2007), en el qual s’expliquen alguns fets sobre el llenguatge
planer com a estratégia per augmentar el nivell d’AS dels pacients i familiars, apunta que,
en primer lloc, escriure en llenguatge planer no significa ridiculitzar les competéncies
dels usuaris ni retallar informacio técnica, sin6 que significa produir un text amb claredat
i significat. En segon lloc, les autores neguen la idea que el llenguatge planer sigui massa
senzill o, fins i tot, avorrit, ja que un text escrit amb un bon llenguatge planer pot ser
creatiu 1 tenir impacte. Per ultim, conclouen que s’ha d’evitar pensar que el llenguatge
planer no té cap efecte en la comprensio del text per part dels usuaris. En la mateixa linia,

la pagina Plain English Campaign del Regne Unit?? insisteix en aquesta idea que el

22 hittp://www.plainenglish.co.uk
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llenguatge planer no ha de ser simple, i que escriure en llenguatge planer no significa

reduir la llargaria del text o canviar-ne el significat (Plain English Campaign, 2021).
2.3.2. Alguns parametres que cal seguir per redactar en llenguatge planer

Hi ha diverses fonts d’informacié que aporten parametres per redactar en /lenguatge
planer. La majoria son recursos en angles; per exemple, la pagina web Plain Language
del Govern dels Estats Units?* (PLAIN, 2021); la pagina web dels National Institutes of
Health (NIH)*? (National Institutes of Health [NIH], 2018); la pagina web The Center for
Plain Language® (Center for Plain Language, 2020), que agrupa contingut del govern,
de les universitats, del sector privat i de la recerca; la guia Step by Step Writing Guide for
Developing Plain English Consumer Information’S (Government of New South Wales,
2013); o el llibre Plan English for Doctors and Other Medical Scientists de Linares et al.
(2017). A més, tal com hem vist en el punt anterior, alguns treballs dedicats a
"alfabetitzacio en salut també aborden el tema del llenguatge planer, encara que no amb
tanta profunditat, com, per exemple, la de Basagoiti (2012), la de Sufier i Santifia (2014)
o la de Anderson i Rudd (2014), citades anteriorment. A més, hi ha forca articles que
tracten aquest tema i aporten, encara que no de forma detallada, recomanacions per a la
bona redacci6 del llenguatge planer. Finalment, val a dir que algunes d’aquestes guies es
concentren més en temes de disseny de la informacid i no sén tants els apartats que es

dediquen a les recomanacions lingiiistiques.

Dels parametres que cal tenir en compte per a la redaccié del llenguatge planer, hem de

tenir presents dos punts principals, un més macrotextual i I’altre més microtextual:

a) L’organitzacio de la informacio dins el text

b) Redacci6 de la informacid

2 https://www.plainlanguage.gov/about/definitions/

24 hitps://www.nih.gov/institutes-nih/nih-office-director/office-communications-public-liaison/clear-
communication

35 hitp://'www.centerforplainlanguage.org/

Shttps.//www.cec.health.nsw.gov.au/ __data/assets/pdf file/0007/259072/Step-by-Step-Writing-Guide-for-
Developing-Plain-English-Consumer-Information.pdf
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En la primera columna de la taula segiient (v. la taula 7) es poden veure els parametres

principals, que, amb més o menys mesura, comparteixen les diferents guies i, en la

segona, les concrecions de cada un que s’han fet al respecte:

Taula 7. Resum de parametres de llenguatge planer

Recomanacions
Informacio organitzada i
ben estructurada

Utilitzacio de llistes

Utilitzar un to directe

Oracions curtes,
senzilles 1 directes
Paragrafs breus

Lexic senzill, que sigui
familiar per als usuaris

Reducci6 abreviacions

Definici6 dels termes
complexos

Missatge en veu activa

Utilitzar elements propis
del discurs oral
Subjectes 1 verbs
explicits

No utilitzar la variacio

Evitar la nominalitzacid
de verbs o adjectius

Detall

Cal posar titols i subtitols i destacar la informacio rellevant

Les llistes ajuden a organitzar la informacid i en faciliten la
lectura
Es un recurs per evitar les oracions massa llargues

Cal donar instruccions clares

Oracions de no més de 15-20 paraules.

Paragrafs de no més de tres linies.

Cal utilitzar paraules que els usuaris puguin entendre. Si és
possible, cal evitar els tecnicismes.

Cal evitar les abreviatures.
Si no es poden evitar les sigles, cal desenvolupar-les la primera
vegada que s’utilitzin.

Cal definir els termes més abstractes.

Es millor utilitzar una definici6 dins al text que un glossari que
estigui en un altre apartat.

Es pot definir 1’as de paréntesis, amb una oracié declarativa o
dedicar un paragraf sencer a I’explicacid del terme, si és
necessari.

Es recomanable utilitzar exemple per explicar aquests termes
complexos.

Evitar 1’us dels verbs en veu passiva

L’oralitat pot ajudar a I’hora de fer arribar el missatge de manera
més proxima

Cal evitar les formes implicites, que podrien fer perdre el lector

Cal utilitzar sempre el mateix terme per denominar un concepte

Evitar els noms que provenen de verbs o adjectius. Per exemple,
en el cas dels verbs, podrem detectar aquests substantius perque
estan formats sufixos com ara -nt, -or, -ada, -cié o -ment.
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A més d’aquestes recomanacions, moltes de les guies també recomanen oferir la
informacio en diferents llengiies per assegurar que la informacio arriba a tots els ciutadans

del pais. D’aquesta manera, es tindra també en compte la diversitat lingiiistica.
3. La comprensio de la informacio medica

Existeixen centenars d’estudis publicats relacionats amb els ajustaments i
desasjustaments entre el contingut especialitzat dels materials relacionats amb la salut i
les capacitats comprensives dels pacients (Anderson i Rudd, 2014). Safer i Keenan (2005)
alerten que una de les barreres comunicatives entre professionals de la salut i pacients
esta intrinsecament relacionada amb el tipus de redaccio i el nivell de comprensié dels
textos. Silva et al. (2016) apunten que un dels principals problemes relacionats amb
I’atencié medica és la comprensid de les orientacions mediques per part dels pacients i
aquesta comprensio esta directament vinculada amb la capacitat de comunicacio, tant dels

professionals de la salut com dels mateixos pacients.

Pel que fa a la comunicacio6 oral, Almendro i1 Ordovas (2015) postulen alguns principis
per tal d’aconseguir una comunicacié efica¢ dins la consulta meédica. entre ells la
utilitzacié d’un llenguatge comprensible que eviti la terminologia medica o que se
n’expliqui el seu significat. Els autors també comenten que la informacidé que es
proporciona als pacients ha de ser personalitzada i que els professionals han d’adaptar la
informacio a les necessitats, caracteristiques culturals i nivell de comprensié del receptor
(Almendro i Ordovas, 2015). En aquest punt val la pena parlar d’un programa d’exit per
millorar la comunicacié oral a la consulta médica anomenat Ask me 3 (AM3)
desenvolupat per la National Patient Safety Foundation a Boston (National Patient Safety
Foundation, 2014) i que ja s’ha posat en marxa com a prova pilot en altres paisos, també
a Catalunya (Férnandez et al., 2014). Aquest programa presenta tres preguntes senzilles
amb la finalitat de promoure la comunicaci6 entre professionals de la salut i pacients. Les
preguntes son: Quin és el meu problema principal? Que cal que faci? Per que fer-ho és
important per a mi? Un aspecte d’aquest programa que té molt interés per al nostre treball
¢és el fet que controla el llenguatge especialitzat i se centra en termes meédics, termes
conceptuals, termes que serveixen per categoritzar 1 termes que expressen judicis de

valor.
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Al contrari de la informaci6 oral, que és més efica¢ a I’hora d’aconseguir una entesa
comunicativa en un context comunicatiu concret, la informaci6é escrita no presenta
caracteristiques d’interaccio i, per aquest motiu, cal que sigui redactada de forma molt
clara (Rudd et al., 2004). Aquesta tendencia s’observa en 1’enquesta que realitzen Vidal i
Estopa (2016) sobre informacié medica a pacients i familiars de cancer. Les dades
mostren clarament que la informaci6 oral s’entén millor que la escrita, encara que cap de
les dues s’entenen en la seva totalitat. Dels resultats de 1’enquesta es destaquen les dades
que només un 18 % dels enquestats manifesta que gairebé sempre entén la informacio
escrita, un 41 % afirma que gairebé sempre entén la informacid oral; un 28 % diu que
gairebé mai entén la informaci6 escrita i només un 8 % precisa que no entén gairebé mai

la informacid oral.

Les mateixes autores alerten que la informacio escrita per a pacients —els informes de
consentiment medic, les directrius mediques, informes d’alta, etc.— s’escriu amb un
nivell d’especialitat associat a persones amb estudis i, per tant, no és apta per a tota la
poblacio. Si bé que aquests textos medics no son els més divulgatius sota el ventall de
textos que rep el pacient, passa el mateix amb els fullets medics, o el consentiment medic,
que si que van adrecats unicament al pacient (Rudd et al., 1999). Tant els textos per a
I’educacié en salut com la documentacié medica es donen als pacients sense tenir massa

en compte la seva habilitat per poder-los comprendre (Davis et al., 1990).

Els estudis realitzats en aquest camp durant les ultimes dues décades indiquen que els
nivells d’intel-ligibilitat tant de la majoria de documents per a I’educacio del pacients
com de la documentacié medica excedeixen amb escreix les capacitats de lectura dels
pacients (Rudd et al., 1999). L’estudi sobre problemes i necessitats relacionats amb la
terminologia realitzat per Vidal-Sabanés i Estopa (2016), que ja hem citat anteriorment,
mostra que un 93 % dels pacients i familiars han tingut problemes per entendre la
informacio que els proporcionen els metges en algun moment del procés terapcutic. A
més, les dades mostren que un nombre elevat de pacients i familiars (64 %) consultava

blogs i pagines web per pal-liar aquesta manca d’informacio.

Pel que fa als tractaments, també hi ha estudis que en mostren la no comprensié per part
dels pacients. Per exemple, passa amb els consentiments informats per participar en

assajos clinics (Lopez-Picazo et al. (2016) o també en la posologia dels tractaments (Leal
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Hernéndez et al., 2004; Lopez-Diaz et al., 2001). En I’estudi de Lopez-Torres et al. (2010)
en el qual es valora el coneixement que té el pacient del tractament prescrit per primera
vegada, es mostra que només un 44 % dels enquestats van entendre correctament les
pautes d’administracio de farmacs. Aquest percentatge decreixia amb 1’edat i augmentava

amb els individus que tenien estudis.

També passa en el cas dels informes medics. En el marc del projecte JUNTS (Estopa,
2020b) s’ha desenvolupat en profunditat la idea de la incomprensi6 dels informes meédics
1 els resultats son molt significatius. En el marc d’aquest projecte es va adaptar
lingiiisticament un informe medic real 1 es va implantar una enquesta de comprensio a
100 informants amb dades aparellades tenint en compte 1’informe médic original i la
versio adaptada. El desnivell de comprensi6 mostrava que els informes medics no es
comprenen i que aquesta comprensio es podria millorar utilitzant técniques lingiiistiques
(Doménech-Bagaria i Estopa, 2019; Doménech-Bagaria et al., 2020a). Un altre estudi
nacional realitzat a Anglaterra sobre pamflets informatius que tractaven de cures
pal-liatives redactats per a pacients i familiars també ha mostrat que un 64% d’aquests

materials només els podien entendre un 40 % aproximat de la poblacié (Payne et al.,

2000).

En definitiva, els resultats dels estudis en aquest camp destaquen que les barreres de
comprensid entre professionals de la salut i pacients i familiars es deriven,
majoritariament, d’un s innecessari de la terminologia cientifica, de frases complexes,
de textos mal estructurats i de deficiéncies en relaci6 amb la informacié essencial
(Anderson i Rudd, 2014). Mayor (2010) afirma que els problemes léxics son un dels més

problematics a I’hora de fer efectiva una comprensio6 plena del missatge.
3.1. Comprensio, llegibilitat o intel-ligibilitat?

Existeix una divergencia terminologica a I’hora de delimitar el significat del terme
comprensio 1 d’altres que es poden entendre, o0 no, com a sindonims. Aquesta polémica és
fruit de la traduccié dels conceptes anglesos readability 1 legibility, que en la nostra

llengua conceptualment poden no diferenciar-se de la mateixa manera.

S’entén per readability el fet que un text pugui ser facil d’entendre perqué compleix unes

certes caracteristiques lingiiistiques que ho permeten i per legibility el fet que un text sigui
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facil de llegir a causa de la mida de lletra, el tipus de lletra, es veu clar, etc. Per exemple,
el Departament de Salut del Govern d’Australia entén que el terme readability fa
referéncia al sentit més ampli de comprensio i inclou la legibility; és a dir, un text no pot

ser comprensible si ja no ¢és llegible.

En la nostra llengua, no hi ha dos termes equivalents que siguin recurrentment usats per
a cada un dels termes readability i legibility. En aquest sentit, per parlar de la comprensio,
tant pel que fa a aspectes grafics com lingiiistics, s’utilitzen diverses formes sinonimes
com llegibilitat, comprensibilitat o comprensio, intel-ligibilitat i, en menys mesura,
lecturabilitat 1 perspicuitat. De llegibilitat, se’n distingeixen dos tipus: la llegibilitat
tipografica i la llegibilitat lingiiistica. La primera fa referéncia a aspectes més visuals com
la mida i el color de la lletra, la forma del text, etc. I la segona fa referéncia a aspectes
lexics 1 gramaticals com la selecci6 I€xica, I’ordre dels elements de 1’oracio, etc. (Barrio-
Cantalejo, 2007; Porras-Garzéon i1 Estopa, 2019). Aixi doncs, veiem en aquesta
diferenciacio els equivalents dels mots readability (llegibilitat linglistica) i legibility
(llegibilitat tipografica). Dins de la llegibilitat lingiiistica també se n’han distingit dos
subtipus: la llegibilitat gramatical (que s’ocupa de 1’estructura i construccidé gramatical
del text) i la /legibilitat lexica (que se centra significat de les paraules del text (Barrio

Cantalejo et al., 2008).

En aquest treball utilitzarem els termes comprensio o intel-ligibilitat per referir-nos a la
llegibilitat lingiiistica. Es a dir, a la capacitat d’entendre un text, ja que a I’hora d’avaluar
la comprensio, prioritzem les condicions lingiiistiques i no tant els aspectes formals com

el tipus de lletra, la mida, etc.
3.2. Formules per valorar la comprensio

Existeixen eines informatiques que s’utilitzen per confirmar si 1’extensio, el lexic i la
informacio escrita son entenedors i s’ajusten a les recomanacions de redaccio6 precises per

als textos medics (Jiménez i Ruiz, 2014).

Entre les formules més usades trobem la férmula Reading Ease Score (RES) elaborada
per Rudolph Flesch I’any 1948; la formula Gunning FOG elaborada per Robert Gunning
I’any 1952; la formula SMOG, desenvolupada per G. Harry McLaughlin ’any 1969 o la

formulada Flesch-Kincaid, elaborada per J. Peter Kincaid i altres autors els anys 1970 i
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1975, per exemple. Totes aquestes formules s han creat per poder mesurar el nombre i la
longitud de les oracions, la correlacié que tenen entre elles, la longitud de les paraules,
etc., en angles (Porras-Garzon i Estopa, 2019). En I’ambit castella, ’any 1993, Szigriszt
Pazos, en la seva tesi doctoral sobre llegibilitat proposa un validaci6 de la formula RES
per al castella. Més endavant, Barrio-Cantalejo et al. (2008) revisa aquesta adaptacio i,
tenint en compte 1’escala RES de Flesh, proposa una nova forma que anomena INFLESH
(Indice Flesch-Szigriszt). Per al catala, avui en dia, encara no tenim cap eina d’aquestes

caracteristiques.

Aquestes formules s’han aplicat a tipologies de materials diversos i també en ambits del
coneixement distints. En 1’ambit de la medicina, Barrio-Cantalejo et al. (2008), per
exemple, aplica la seva formula INFLESH a una s¢rie de fullets informatius sobre
medicina destinats a pacients. En el treball de Porras-Garzon i Estopa (2019; 2020)
apliquen diverses de les formules proposades a una tipologia de text fins ara no explorada
en aquest sentit com son els informes medics. Es conclou que cap de les formules de
llegibilitat aplicades no és prou eficient com per discriminar el grau de comprensio real

d’un informe meédic.

Per avaluar altres parametres més generals i que no es poden qualificar amb les escales,
volem destacar la guia PEMAT, que va ser creada per Shoemaker, Wolf i Brach I’any
2013 per a I’Agencia de recerca i qualitat de la salut (Agency for Healthcare Research
and Quality [AHRQ], 2020) del Departament de Salut i Serveis Humans dels Estats Units.
Aquesta guia ha estat ampliament utilitzada per a I’avaluaci6 de continguts educatius per
a pacients i la seva familia, tant en format audiovisual com escrit. Aquesta guia consta de
26 items dividits en dos grans dominis: comprensio i accionabilitat. Els 26 items es
divideixen en 19 per a la comprensid i 7 per a la capacitat d’accid i a cada item s’especifica
si aplica a material escrit, audiovisual o bé als dos (Shoemaker et al., 2013; 2014). A la
taula seglient (v. la taula 8), s’observen els 26 items de la guia PEMAT, dividits en els
dominis 1 temes. Les dues columnes de la dreta de tot mostren si s’apliquen a PEMAT P

(materials impresos) o PEMAT A/V (materials audiovisuals).
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Taula 8. ftems de la guia PEMAT

DOMINI

TEMA

ITEM

PEMAT

PEMAT

A/V

Comprensio

Contingut

1.El material fa evident el seu objectiu

2. El material no inclou informacio o
contingut que s’allunyi de I’objectiu

Seleccid de
paraules i
estil

3. El material utilitza llenguatge
general, del dia a dia

4.Els termes meédics només s’utilitzen
per familiaritzar 1’audiéncia amb
aquests termes. Quan s’utilitzen es
defineixen.

5. El material utilitza la veu passiva

Us de xifres

6. Les xifres que apareixen als
materials son clares i entenedores

7. Les xifres materials no obliguen a fer
calculs per part de 1’usuari

Organitzacio

8. El material s’organitza en seccions
informatives curtes

9. Les seccions del material tenen
capgaleres informatives

10. Els materials presenten la
informacid en una seqiiéncia logica

< 2 2 2

11. El material inclou un resum

Disseny

12. El material utilitza indicacions
visuals (per exemple, fletxes, quadres,
vinyetes, negreta, tipus de lletra més
gran, ressaltat) per cridar 1’atencid
sobre els punts clau

<2 2 2 R < < <2

13. El text de la pantalla és facil de
llegir

14. El material permet a 1’usuari
escoltar les paraules amb claredat (per
exemple, no és massa rapid, la veu no
esta distorsionada, etc.)

Us de suport
visual

15. El material utilitza ajudes visuals
sempre que puguin fer que el contingut
sigui més facil d’entendre (per
exemple, il-lustracions)

16. Les ajudes visuals del material
reforcen en lloc de distreure’s del
contingut

17. Els suports visuals del material
tenen titols o titols clars

18. El material utilitza il-lustracions i
fotografies clares i netes

19. El material utilitza taules senzilles
amb encapcalaments de files 1
columnes curts i clars
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DOMINI TEMA ITEM PEMAT PEMAT

P A/V
20. El material identifica clarament + v
com a minim una accio que I’usuari pot
fer
21. El material s’adreca directament a = N
I’usuari quan descriu accions
22. El material divideix qualsevol accid = v V

en passos explicits i manejables

el material proporciona una eina <
tangible (per exemple, planificadors de
menus, llistes de comprovacid) sempre

Accionabilitat que pugui ajudar 1’usuari a prendre
mesures
24, El  material  proporciona

instruccions senzilles o exemples de

com realitzar calculs

25. El material explica com utilitzar els | v
grafics, grafics, taules o diagrames per

fer accions

26. El material fa servir ajuts visuals =+

sempre que puguin facilitar la seva

actuacio segons les instruccions

Font: AHRQ (2020)

4. El paper de la terminologia en la informaci0 meédica per a
pacients

La terminologia exerceix un paper clau en la comunicaci6 medica, tant per la seva
quantitat com per les seves caracteristiques. Pel que fa a la quantitat es calcula que un
estudiant de medicina ha d’aprendre 20.000 termes abans de finalitzar la carrera, i molts
més durant la complecié de la seva formacié i com a professional (Navarro, 2013).
Aquesta xifra és més alta que la dels termes que ha de conéixer un pacient per poder
entendre la seva malaltia, perd ens permet fer-nos una idea que sén moltes les paraules

noves amb les quals s’ha d’enfrontar durant el procés terapeutic.

Tal com acabem de veure anteriorment, els parametres del llenguatge planer alerten sobre
la complexitat de la terminologia médica que arriba al public llec. Hayes et al. (2017)
postulen que el nivell de comprensid de la terminologia medica per part dels pacients no
correspon amb el nivell de vocabulari especialitzat que utilitzen els professionals de la
salut 1 que requereix la situacié comunicativa, cosa que provoca que no puguin prendre

decisions correctament, els incrementa I’ansietat i son susceptibles a mal interpretar la

64



informacio. Aixi, Abt-Sacks (2013) deixa clar que un dels temes que més busquen els

pacients a internet i que més els preocupa és el poder entendre la terminologia meédica.

Son diverses les iniciatives que han posat en practica universitats, i institucions i serveis
sanitaris, per apropar la terminologia a la poblacié. En primer lloc, la majoria de pagines
de referéncia d’informacio, contenen un diccionari amb termes meédics (ICO, SEOM,
NCI). També s han dut a terme altres iniciatives com, per exemple, OncoTerm?’, que és
un projecte dut a terme per la Universitat de Granada i I’Hospital Universitario Virgen de
las Nieves (Faber, 2002; Lopez-Rodriguez i Faber, 2006). OncoTerm, que esta dirigit tant
a professionals de la medicina, pacients, familiars, traductors, etc., ha creat una base de
dades terminologica sobre cancer, les fitxes terminologiques de la qual incorporen el
terme 1 sindonims, els equivalents en angles, la definicid en les dues llengiies, termes

relacionats conceptualment i, en alguns casos, il-lustracions.

L’HIBA tamb¢ ha treballat amb aquestes finalitats terminologiques. En aquest cas, tota
la terminologia médica que s’utilitza a I’hospital esta referenciada a la base de dades
SNOMED Clinical Terms?8. Aquest fet beneficia enormement els pacients a I’hora de
rebre la documentacié medica, pel fet que, d’una banda, el metge té flexibilitat a [’hora
d’ingressar termes d’una patologia al servidor de I’hospital i, d’altra banda, el servidor,
que té el tesaurus controlat per SNOMED i que ja esta codificat, reconeix els sindnims de
la terminologia que escriu el metge a I’ontologia controlada SNOMED (Gambearte et al.,
2007). Per exemple, si el metge escriu en un informe médic el terme CA mama, el mateix
servidor el reconeixera com un sinonim de cancer de mama i, en aquest sentit, el pacient,
veura cancer de mama en el seu informe i no CA mama. A continuacid (v. la figura 7),

s’observa un exemple de cerca del terme cancer de mama:

27 hitp://www.ugr.es/~oncoterm/

28 SNOMED és una ontologia médica que conté la terminologia médica de referéncia més completa del
moén. Es tracta d’una terminologia basada en conceptes, que es componen per multiples descripcions i
interrelacions a través de relacions jerarquiques. Al mateix temps, aquestes relacions descriuen atributs dels
conceptes 1 poden utilitzar-se per agrupar i classificar dades codificades amb la mateixa base de dades
SNOMED segons la necessitat. Aquesta ontologia ha estat desenvolupada de forma col-laborativa
internacionalment per garantir que s’adeqiii a les diverses necessitats i expectatives de tots els integrants
del sistema de salut. SNOMED és una ontologia que conté terminologia clinica en format multilingtie i
s’utilitza a més de 50 paisos, ja que es reconeix com el llenguatge estandard comt per a tots els termes de
salut. Es un vocabulari validat clinicament, semanticament i esta perfectament controlat, cosa que permet
el seu creixement evolutiu i la publicacié de noves versions cada any (Luna et al., 2008).
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Figura 7. Exemple de cerca del terme cancer de mama a SNOMED

Descripciones

IE: CANCER DE MAMA (HALLAZGO CLINICO)
0999107 o

W Terminologia Hospital Italiano TUMOR MALIGNO DE MAMA

°
ES UN[A]: |126926005 NEOPLASIA DE MAMA
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CANCER DE MAMA (Descripc
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C .
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Descri » [2548430086) C
+ 278050001 <
% 278052008 .
> 314955001 ReCI
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LOCAL DE TUMO
(Descrix + (372064008 NEOPLAS)
+ (372094002 NEOP!

Font: SNOMED International (2018)
De tota la bibliografia que comentarem, no vam localitzar cap estudi que postuli que
I’allau de terminologia en la informaci6 medica dirigida a pacients no signifiqui un
problema de comprensio. Molta de la bibliografia que aborda aquesta problematica s’ha
desenvolupat, majoritariament, als Estats Units i al mon anglosaxé en general i, sobretot,
des del camp de la psicolingiiistica. Molts dels estudis s’han realitzat per determinar
quines variables influeixen en la comprensié de la terminologia i no s’ha avangat tant en

com donar una soluci6 al problema de comprensio.

Entre els primers treballs sobre aquest camp trobem el de Redlich (1945), que ja
constatava el problema que representava no reconeixer o malentendre els termes medics
per part dels pacients. Redlich va dur a terme un estudi a 25 pacients psiquiatrics que
tenien un nivell d’educaci6 baix, en el qual havien de definir 60 termes. Els resultats van
mostrar que hi havia multiples factors que incrementaven el desconeixement dels termes,
entre els quals es trobaven el nivell cognitiu, I’interés per la malaltia, el grau d’ansietat,
les tendéncies hipocondriaques del pacient, 1’edat, el nivell cultural, la duracié de la
malaltia, etc. En I’estudi de Seligman et al. (1957), en el qual es va dur a terme un
qiiestionari a pacients d’Estats Units que incloia preguntes sobre 214 termes medics, els

autors van observar que només en el 55 % dels casos les respostes eren correctes. En la
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majoria dels casos, la falta de coneixement sobre el terme tenia a veure amb el nivell

d’educacio del pacient.

Un dels estudis més significatius i exhaustius és el de Samora et al. (1961), en el qual es
va elaborar una llista de 50 termes utilitzats regularment en 1’ambit sanitari i es van
enquestar 125 pacients sobre la comprensié d’aquests termes. Els resultats mostraven que
cap dels pacients enquestats tenia el coneixement suficient sobre cap dels 50 termes. Si
que ¢€s cert, pero, que alguns dels pacients tenien un major nivell de comprensio dels
termes que d’altres i aix0 tenia a veure amb variables com, una vegada més, 1’educacio,
I’¢tnia i1 I’edat. L’estudi que van dur a terme els mateixos autors un any després a 118
pacients sobre termes de malalties concretes, va permetre determinar que la variable del
nivell educacional era la més rellevant a 1’hora d’entendre la terminologia meédica

(Samora et al., 1961).

Els estudis de Mckinlay (1975), més antic, o Fage-Butler 1 Nisbeth (2016), més actual,
mostren que aquells pacients que estan més amb contacte amb 1’ambient medic
comprenen més la terminologia i, en conseqiiencia, la informaci6 sobre diversos
procediments medics. Ara bé, no postulen el mateix Seligman et al. (1957), els quals
determinen que els pacients que han tingut una o més malalties no han de tenir més

coneixements sobre informacidé meédica.

Un altre exemple d’estudi relacionat amb la terminologia medica és el de Jucks i Bromme
(2007). En aquest treball els autors van analitzar el nombre de termes que utilitzaven els
pacients a I’hora de fer preguntes sobre salut als seus metges i ho van comparar amb el
nombre de termes que utilitzaven els professionals a I’hora de donar resposta a la pregunta
en qiiestio. Els resultats van constatar que les respostes per part dels metges contenien un
nombre molt més significatiu de terminologia que no pas les preguntes que feien els
pacients, encara que en un 87 % dels casos els pacients utilitzaven almenys un terme per

fer la pregunta.

El treball de Sand-Jecklin (2007) tenia com a objectiu identificar I’impacte de la
terminologia en materials educatius per al pacient. L’autora volia saber si el nivell de
llegibilitat d’aquests documents millorava si se n’eliminava la terminologia que hi

apareixia. Els resultats son concloents, ja que mostren que el nivell de comprensio cau
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notablement una vegada s’han elidit els termes. A més, també es va determinar que la
majoria de termes no estaven ni definits ni explicats, cosa que també oprimia la
comprensio. En I’estudi de Cooke et al. (2000) es va realitzar una enquesta a 700 persones
d’Estats Units per preguntar-los que significava el terme inconscient. Els resultats van
mostrar que en cap cas el percentatge de comprensi6 del terme era del 100 %, ja que

oscil-lava entre el 46.5 % 1 el 87 %.

Altres treballs com el de Recercaixa JUNTS van una mica més enlla i consoliden la idea
que la terminologia representa un problema de comprensio des de tres estudis diferents.
En primer lloc, en el marc d’aquest projecte, es va realitzar un estudi qualitatiu per mitja
d’entrevistes en profunditat a familiars d’infants amb malalties rares i en tots els casos es
desprenia la idea que una de les seves principals angoixes durant el procés terapeutic és
justament la comprensio de la terminologia. Es a dir, quan els usuaris es comuniquen amb
el metge se senten malament perqué no entenen moltes de les paraules (Armayones et al.,
2017). En segon lloc, els resultats d’algunes de les preguntes de les enquestes d’aquest
projecte sobre la comprensio d’un informe medic real i un d’adaptat lingiliisticament van
mostrar que si s’aclareixen i es defineixen alguns termes, la comprensio total del text
millora potencialment (Doménech-Bagaria i Estopa, 2019). Finalment, en el marc
d’aquest projecte, també es van analitzar lingiliisticament una mostra de 50 informes
medics d’alta hospitalaria sobre malalties rares i es va constatar que ’s de la
terminologia era molt abundant i presentava variacid (Estopa, 2020b). A Estopa i
Montané (2020a, p. 216) es detallen els resultats sobre 1’us de la terminologia en informes
medics. Es mostra que els obstacles de comprensid que es deriven de 1’is de terminologia

son:

a) Concentracié terminologica. Es a dir, el namero de termes en relacié amb el
numero total de paraules. En aquest sentit, I’estudi alerta que els apartats de
I’informe medic on hi ha major densitat terminologica son “diagnostic 1 malaltia
actual”, “medicaci6 habitual” i “tractament” i “antecedents” i “exploracio fisica”.

b) Opacitat semantica. Hi ha un percentatge elevat de termes que no son
conceptualment transparents.

c) Confusié semantica. Es pot malinterpretar el significat del terme si coincideix amb

alguna altra forma o bé si té diferents significats.
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d) Ambigiiitat semantica. Els termes presenten variacio i poliseémia.

A lataulaiala grafica que segueixen es poden observar els indicadors que es van utilitzar

per a I’analisi leéxica i també la mitjana d’aquests parametres en els textos analitzats:

Taula 9: Parametres d’analisi dels informes del projecte JUNTS.

Mitjana de termes en el text 79,1
% de termes en relacio amb el total de paraules del text 19,7 %
% total d’abreviacions amb relaci6 al total de paraules 7,9 %
% de termes amb formants greco-llatins 17,05 %
% de termes definits o parafrasejats 0,2 %
% d’eponims 1,02 %
% de termes més proxims a la llengua general 13,97 %
Numero de casos de variacié terminologica 1,76

Font: Estopa i Montané (2020a)

S’observa, doncs, que la densitat en els informes medics és molt alta i que, en canvi, el
tractament de la terminologia és gaireb¢ inexistent, si tenim en compte que només un 0,2
% dels termes estan definits o parafrasejats. Si bé que un 29, 4 % d’aquests termes son de
caire més general, I’opacitat semantica es manifesta significativament a través de les

abreviacions 1 termes amb formants grecollatins.

En I’ambit oncologic també és especialment important poder entendre la terminologia del
camp, ja que parlem de patologies complexes que sovint demanen molta informacié per
part del pacient (Chapman et al., 2003). L’estudi d’O’Connell et al. (2013) mostra que un
65% de les pacients de cancer de mama no entenen el terme maligne. Hayes et al. (2017)
també alerten sobre la dificultat que tenen els pacients d’entendre unitats de significacio
especialitza tan importants com benigne, metastasi o cancer. En aquest estudi s’observa
que termes com tumor s’associen amb maligne en un terg dels casos, quan, en realitat, els
tumors també poden ser benignes. En aquest sentit és recomanable que els oncolegs
tinguin cura en aquest tema i que confirmin amb els pacients si la informacid s’ha entes
correctament, ja que és molt important assegurar que els pacients entenen almenys els

termes clau de la patologia.
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En I’estudi realitzat per Vidal-Sabanés (2015) sobre la deteccid dels problemes de
comprensio relacionats amb la terminologia que tenen els pacients i familiars de cancer,
s’observa que la mitjana de problemes per persona és de 2.17 (els enquestats podien
marcar més d’una opcid). Si desglossem la xifra per tipus de problemes, observem que
un 50 % va afirmar haver tingut problemes per entendre paraules que no coneix; un 47
%, paraules que coneix, perd que no acaba d’entendre; un 63 % per entendre abreviatures;

1un 39 %, expressions estranyes.

Grafic 1. Resultats dels problemes de comprensio relacionats amb la terminologia

Paraules que no conec

Paraules que no conec, perd que no acabo...
Abreviacions i sigles
Expressions estranyes

Altres

Font: Vidal-Sabanés (2015)

Aixi, doncs, s’observa que, pel que fa a la naturalesa dels problemes, les abreviacions sén
la font d’opacitat semantica més marcada pels usuaris i aquest fet constata el que exposa
Franci (2012) quan diu que les abreviacions soén un dels elements més problematics
perque dificulten la comprensié del text i generen confusions. Banos i Guardiola (2001)
tamb¢ afirmen que la tendéncia de 1’is d’abreviatures, sigles i acronims en el mén de la

ciéncia és de continuar creixent.

Acabem de veure diversos estudis que versen sobre la idea que la terminologia medica
representa un problema de comprensi6é important per a pacients, i familiars 1 societat en
general. També hem constatat ens els apartats previs que les guies per a la redaccio de
materials per als pacients recomanen que, si no es pot evitar la terminologia, cal que es
defineixin els termes més rellevants que apareixen al text (supra § 11.2.3.2). Ara bé, en
cap d’elles es donen pautes per dur a terme aquesta expansioé de la terminologia i ens
preguntem quina ¢s la forma de tractar la terminologia medica en els textos per tal que

els llecs en la materia puguin accedir al coneixement especialitzat.
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Mentre que, tal com ja hem vist anteriorment, algunes guies recomanen evitar la
terminologia medica, altres autors com Fage-Butler (2015) o Mayor (2012) apunten que
si que ¢és necessari utilitzar terminologia médica, sempre i quan no se n’abusi i els
conceptes siguin explicats. Estudis sobre aquest fenomen demostren que 1’s de termes
especialitzats que no s’expliquen o pels quals no es dona una definicié son barreres de
comprensio (Cole, 1979; Doménech-Bagaria i Estopa, 2019). De la mateixa manera, ¢s
important no confondre el destinatari definint alguns conceptes i obviant-ne d’altres
(Mayor, 2012). Encara que sembli un fet obvi, no explicar la terminologia és una cosa
que passa de manera recurrent en la informacié sobre salut per al pacient. Si en els textos
no es pot trobar una definicid dels termes, els pacients tampoc utilitzen diccionaris per

buscar qué signifiquen (Cole, 1979; Vidal i Estopa, 2016).

Aixi, doncs, es fa patent la necessitat de buscar estratégies per tal que el coneixement
especialitzat arribi als pacients no parcialment, sin6 totalment. Mayor (2013) i Campos
(2008) apunten que ’explicacio6 dels termes es pot dur a terme a partir d’un procés, que
anomenen desterminologitzacio. Abans de continuar, volem puntualitzar que, segons la

bibliografia, aquest terme es pot entendre des de dos enfocaments:

1. Una visi6 que parteix dels termes 1 se centra en el pla semantic (Adelstein, 2007;
Bach i Marti, 2012; Luna Garcia, 2006; Meyer i Mackintosh, 2000). Aquest
procés posa de manifest 1’evolucid dels termes a través de diferents registres,
disciplines o dominis, que no cal que siguin especialitzats. També s’ha anomenat
banalitzacio (Cabré, 1992).

2. Una visié més centrada en el text; un fenomen formal, comunicatiu i cognitiu que
engloba estratégies relacionades amb el tractament dels termes centrades a
garantitzar-ne 1’accessibilitat a uns usuaris no experts (Montalt i Gonzalez, 2007,

Campos, 2008; Montalt i Shuttleworth, 2012); Mayor, 2012).

En el nostre entendre, el terme desterminologitzacio (o banalitzacio) fa referéncia a la
primera definici6 i d’ara en endavant ens referirem al tractament de la terminologia—que
inclou expansio, reduccid i variacio— per parlar de la representacio del significat; és a
dir, de les definicions i la resta de processos per explicar la terminologia médica a un

public no especialitzat. Pensem, doncs, que la funci6é d’aquestes explicacions és garantir
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que els termes i el seu significat arribin a un public no especialista, i no es tracta en cap
cas de inhabilitar-los el seu sentit especialitzat. Entendrem per expansio terminologica
els recursos lingiiisticodiscursius que s’utilitzen per explicar la terminologia a un public

no especialitzat.

Tornant a les estratégies per tal de fer més accessible el coneixement especialitzat,
Ciapuscio (1997), distingeix dos procediments en el procés de tractament de la
terminologia a I’hora d’assegurar la comprensi6é d’un fet especialitzat a un public més
ampli: el tractament parafrastic i el tractament no parafrastic. El primer fa referéncia a les
definicions 1 explicacions i, el segon, a les seqiiencies que inclouen informacio
enciclopedica. En els textos per a pacients, Mayor (2012) afirma que I’expansid
terminologica es pot aconseguir a través d’elements que [’autora considera
metacomunicatius com 1’explicacio, la introduccié de nous termes, la informacié sobre
determinades denominacions, la definicio, la hiperonimia, I’analogia com ara exemples,
comparacions i metafores, a més d’elements no verbals com imatges, dibuixos,
fotografies, diagrames, etc. Altres autors com Montalt i Shuttleworth (2012) parlen de
processos de recontexualitzacio i reformulacio o també Alberdi et al. (2008) fan
referéncia a les estrategies lingliisticodiscursives, entre les quals situen la definicié com
a element prototipic de ’expansié terminologica. Campos (2008; 2013) analitza les
estratégies per facilitar la comprensi6 de la terminologia dins els textos d’informacid

medica per al pacient i estableix la taxonomia seglient:

- Definicio

- Parafrasis reformulativa

- Sinonimia

- Hiperonimia

- Analogia (metafores i comparacions)
- Exemplificacio

En algunes classificacions més generals classiques com la de Gopferich (1995, p. 383) es
fa una distinci6 entre elements metalingiiistics i metacognitius. Els metalingiiistics serien:
1) definicions, explicacions, precisions; b) introduccid de nous termes; c¢) introducci6 de
sinonims; d) abreviatures, formules, simbols; e) informacié sobre el perque de

denominacions i f) comentaris sobre 1’s de termes. Entre els metacognitius trobem tres
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categories: 1) Elements que tenen I’objectiu d’organitzar el text per contribuir a la seva
comprensio (capitols, apartats, numeracions, paragrafs, tipus de lletra, etc.; 2) Elements
que tenen la funci6é de comentar o il-lustrar la intenci6 de ’emissor i del contingut del
text (recapitulacions, explicacions de les taules i exemples, etc.) i 3) Expressions

cataforiques 1 anaforiques.

A T’hora d’identificar aquests elements, val la pena esmentar el treball de Rodriguez
Penagos (2005) en el qual s’estudia 1’us 1 la funcié del metallenguatge del discurs
especialitzat en llengua anglesa. La maxima aportaci6 d’aquesta tesi rau en la creaci6 del
sistema MOP (Metalinguistic Operation Processor) que extreu automaticament enunciats

metalingiiistics 1 definicions a través d’algoritmes.

De tots aquests elements que ens ajuden a expandir la terminologia dins el text, volem
destacar la definicio, que segons Mayor (2013) o Lorente Casafont (2001) és 1’element
prototipic per explicar la terminologia. La definici6 ¢€s el recurs textual més natural de
representacié de la informacié semantica de les unitats lingiiistiques que contenen
significat especialitzat (Lorente, 2001). Sager (1993) planteja tres situacions per introduir
un patré especific de definicio:

1) Un text especialitzat en que el lector sigui un especialista en la matéria. En aquest
cas es busca fixar un concepte a una definicio especifica que segueixi els canons
basics o complexos o bé operadors logics o matematics com formules, per
exemple.

2) Un diccionari o enciclopedia de certa area de coneixement en que els lectors
tinguin un domini mitja sobre la materia.

3) Documents amb un baix nivell d’especialitat, que busquin difondre o donar una

informacio basica sobre un concepte.

Segons aquest mateix autor, l’estructura lingiiistica que s’adequa a aquesta tercera
situacio —que es la més proxima a la recerca d’aquesta tesi— pot donar lloc a parafrasis,
inserci6 d’imatges o quadres que serveixin d’exemple visual del concepte o qualsevol

estructuracié lingliistica que sigui proxima a una descripcio6 o explicacio.
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SEGONA PART: PRINCIPIS TEORICS

En aquest treball, partim de tot el coneixement que hem referenciat a I’estat de la qiiestio

en la primera part d’aquest capitol sobre els conceptes de:

- T’alfabetitzacio en salut i en eSalut,

- la comunicaci6 metge-pacient,

- els estudis del llenguatge planer,

- la comprensio de la informacié médica, i

- ladescripcio de la terminologia meédica i el seu tractament en textos medics per a

pacients.

Pero els fonaments tedrics en els quals ens basarem per dur a terme aquest treball
s’emmarquen dins la Teoria Comunicativa de la Terminologia (TCT), proposada per

Cabré (1999).
1. En relacio amb la teoria

Fins a finals del segle passat, el concepte que es tenia de la terminologia era el que
emanava de ’escola wiisteriana de Viena des dels anys 30 i que es plasmava en la Teoria
General de la Terminologia (TGT) (Wiister, 1998). Wiister, el pare de la terminologia
moderna, entenia que la Terminologia era exclusiva per i per a especialistes i1 el seu
objectiu era garantir la comunicaci6 internacional especialitzada. Per aix0, els termes
només s’entenen com etiquetes per conceptualitzar realitats uniformes i universals. Els
treballs teorics 1 aplicats sobre terminologia a partir de la década dels noranta, pero, van
fer un gir en plantejar-se el caracter comunicatiu i social dels termes. Entre altres treballs,
I’escola de Barcelona liderada per M. Teresa Cabré va reconsiderar I’estudi de la
Terminologia per tal de donar explicacions a la complexitat de les funcions
terminologiques —representativa i comunicativa— en una pluralitat d’escenaris que van
més enlla de la normalitzaci6 i I’estandarditzacié (Cabré, 2009). Aixi, va sorgir la TCT
que concep la Terminologia com un camp multidisciplinari, que no és autonom de la resta
del llenguatge (Cabré, 1999). Aquesta tesi doctoral s’emmarca plenament dins els

postulats de la TCT.
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Assumim d’aquesta teoria, de base comunicativa i lingiiistica, una s€rie de principis que
tindrem en compte al llarg de les iniciatives que es duen a terme en aquest treball, sobretot
a I’hora d’entendre, analitzar i tractar la terminologia, tant pel que fa a I’estudi descriptiu

com a |’elaboraci6 de la nostra proposta d’infografia terminologica.

En aquest sentit, ens fem nostra la definicié de terme que proposa Cabré (1999) en el
marc de la teoria. Segons la TCT, els fermes o unitats terminologiques son unitats
lexiques de la llengua que, en un context comunicatiu determinat, activen un valor
especialitzat molt precis” (Cabré, 1999). A més i d'acord amb Cabré (2004, p. 9),
considerem que “la terminologia es el factor privilegiado, aunque no el Unico, de
representacion del conocimiento especializado” i que “una de las caracteristicas
lingiiisticas més destacables de los textos cientifico-técnicos es la presencia de unidades

especificas de un ambito determinado”.

Conseqiientment, assumim, també, el valor que la TCT atorga de la situacio
comunicativa. Cabré (1999) elimina la divisio, preestablerta per 1’escola de Viena, entre
unitats léxiques 1 unitats terminologiques. Aixi, postula que les unitats leéxiques
adquireixen un valor especialitzat que s’activa d’acord amb la situacié comunicativa. Els
termes, que no son exclusius d’un sol ambit de coneixement, s6n concebuts com unitats

dinamiques, que tenen una dimensio lingiiistica, cognitiva i sociocomunicativa.

Un altre postulat que prenem de la TCT és I’anomenat Principi de I’habitat natural
(Cabré, 1999). L’autora entén que I’habitat natural dels termes son els textos
especialitzats i no vocabularis, diccionaris o bases de dades especialitzades, per exemple.
Els textos especialitzats, com el coneixement, presenten unes caracteristiques
intrinseques que ens donen pistes per diferenciar-los dels textos generals (Cabré,
2002; Ciapuscio, 1994; 2003). Si tenim en compte 1’esquema prou conegut dels factors
del llenguatge de Jakobson (Jakobson, 1975), una de les diferéncies es troba en el context
comunicatiu. Segons Cabré (2004), es poden trobar almenys tres escenaris en els quals
els textos especialitzats tenen cabuda: d’especialista a especialista, d’especialista a
aprenent de la matéria, és a dir, d’especialista a semiespecialista i, d’especialista al public

general, com ara articles de divulgaci6 cientifica.
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Tot 1 aixi, en contextos com els de la comunicacié metge-pacient es pot trobar que aquests
esquemes comunicatius variin. Segons Cabré i Estopa (2020), per molt que I’emissor
prototipic en aquests actes comunicatius siguin els especialistes, no es pot perdre de vista
I’emissor pacient, que encara que no tingui un coneixement solid sobre la materia si que,
per motivacio i experieéncia, n’adquireix certes nocions. En el marc de la TCT, aquest
perfil d’usuaris ja s’ha tingut en compte a I’hora de realitzar alguns treballs terminologics

(Lorente Casafont et al., 2020).

Cal destacar que, davant la diversitat tematica i el nivell d’especialitzacié que poden tenir
els textos d’especialitat, atenent a la TCT, cada situacié comunicativa és diferent.
Distingim, doncs, entre la variacio horitzontal (fa referéncia a la tematica dels textos) i la
variacio vertical (al-ludeix al grau d’especialitzaci6 dels textos) (Cabré, 1992; 2002). Ja
hem parlat de la variacié horitzontal, perd també diversos estudis s’han ocupat
d’estudiar la variacio vertical (Cabré, 1999; 2002; Ciapuscio i Kuguel, 2002; Doménech-
Bagaria, 2006; Rodriguez-Tapia, 2016). De variacié vertical, en distingim tres grans
tipus: els textos especialitzats, els textos semiespecialitzats i els textos divulgatius. Si bé
que aquests textos tenen unes caracteristiques lingliistiques, entre d’altres, que els donen
’estatus de nivell corresponent, la variaci6 vertical no és homogenia en tots els textos ni
dins un mateix text i, per tant, pot passar que dins d’un mateix text existeixin diferents

grau d’especialitat (Cabré et al., 2001).

També hi ha altres principis que repercuteixen en la practica terminologica i que soén
rellevants de remarcar en el si d’aquest treball. Cabré (1997) formula el Principi de la
variacio a partir del qual es deriven bona part dels fonaments de la TCT. L’autora explica
que la comunicacié condueix a la variacid explicada en formes alternatives de
denominacié d’un mateix concepte o en manifestacions diverses d’una mateixa forma,
que generen sinonimia i polisémia, respectivament. Aixi, els termes no sén autonoms de
la resta del llenguatge i, per aixo, els termes admeten variacié denominativa i conceptual.
Aquest Principi assoleix el maxim grau de variacio en els termes propis de discursos
especialitzats que tenen una finalitat divulgativa—com ¢és el cas del discurs medic adrecat

a pacients—1 no en els textos amb nivells d’especialitat més alts.
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A més, altres principis com el Principi de la poliedricitat o el Principi de la
polivaléncia tematica de la TCT (Cabré, 1999) també tenen implicacions en el treball
terminologic. El primer concep la unitat terminologica com una unitat poliédrica, tant
cognivament com conceptualment. Aixi, els especialistes entenen els termes d’una
manera especifica atenent el seu camp de coneixement, cosa que els permet relacionar-
los amb altres conceptes de la mateixa area. D’aquesta manera, un terme pot no ser el
mateix per a diferents especialistes 1 també entre no especialistes. Prou conegut és
I’exemple de la sal/ que il-lustra aquest principi i que mostra com la sal no significa el
mateix per a un quimic que per a una persona que esta fent el sopar i necessita posar
aquest condiment al menjar (Cabré et al., 2018). El segon, el principi de polivaléncia
tematica, fa referéncia al fet que els termes adquireixen el seu valor dins d’una especialitat

concreta i que adquireixen 1’estatus de terme en 1’us (Cabré, 1999).

Aquests dos principis repercuteixen directament en el treball terminologic sobretot pel
que fa al descriptor de la definici6 per contextualitzar el terme en I’area tematica a la qual
pertany, a I’hora de crear I’arbre de camp per veure la pertinenca del terme 1, a més, també

afecten la decisid d’incloure o no variaci6 i polisémia al treball (Cabré et al., 2018).
2. En relacio amb la metodologia

A nivell metodologic, la TCT parteix del fet que existeix més d’un tipus d’aplicacid
terminologica. Per tant, en la practica, els principis exposats anteriorment donen lloc a les
aplicacions terminologiques, que son “qualsevol recurs lingiiistic que intenti donar
resposta a necessitats lingiiistiques, pragmatiques o cognitives en un context de
representacio, d’informaci6 i de comunicacio especialitzades” (Cabré et al., 2018, p.122).
La diversitat en la practica terminoldgica, igual que en les situacions comunicatives, es
tradueix en una pluralitat d’aplicacions que permeten donar resposta a tot un ventall de
necessitats socials diverses i que no poden dissenyar-se al marge de les activitats
concretes per a les quals s’han d’utilitzar. A més, els avengos tecnoldgics també han
afavorit el creixement de nous recursos de naturalesa diferent a la classica i la xarxa els

posa a disposici6 dels usuaris de forma rapida.
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El principi de la TCT que articula la practica terminologica 1 que repercuteix en totes les
fases de creaci6 de les aplicacions terminologiques és el Principi d’adequacié (Cabré,

1999). Nosaltres, per realitzar aquesta tesi, també assumim aquest postulat.

Les aplicacions terminologiques s’han d’adequar a les necessitats 1 al context social i
lingtiistic de les persones a les quals van destinades (Cabré, 1999). Aquest principi, que
normalment s’aplica a 1’elaboracié de diccionaris o aplicacions tecnologiques com ara
extractors (Estopa, 1999), pensem que seria 1til extrapolar-lo tant al discurs meédic com
als recursos destinats a pacients, ja que considerem que un dels eixos vertebradors de la
metodologia que proposa la TCT per elaborar aplicacions terminologiques rau en les
necessitats dels usuaris i és un bon punt de partida per a un treball de lingiiistica aplicada

com el que ens proposem de fer.

En el treball terminologic es materialitzen els principis exposats anteriorment. De treball
terminologic en podem trobar basicament de dos tipus: el puntual i el sistematic. En
aquesta tesi, pel caire de I’aplicacié terminologica que desenvolupem, ens interessa
centrar-nos en el treball terminologic sistematic, que €s aquell que abraga tots els termes

d’una area o subarea tematica.

Les fases del treball terminologic sistematic que proposa Cabré (1999, p. 142) també

seran el referent que seguirem i son:

1) Delimitaci6 del tema i definici6 del treball
2) Preparacio i planificacio

3) Realitzacio

4) Presentaci6 dels resultats

Aquestes fases es desgranen en unes de més especifiques al treball de Cabré et al. (2018):

1) Definicio del treball

2) Preparaci6 del treball

3) Redacci¢ del pla de treball
4) Elaboraci6

5) Supervisid
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6) Execucid o edicid

7) Seguiment
El treball terminologic sistematic sol traduir-se en productes terminologics com ara
vocabularis, diccionaris, bases de dades especialitzades, etc. (Cabré et al., 2018), tot i que
el més prototipic és el diccionari especialitzat o terminologic. Tanmateix, cada context
comunicatiu genera treballs terminologics de naturalesa diferent. En el context d’aquesta
tesi —una comunitat virtual de pacients—, hem valorat la possibilitat de creacié d’una
infografia terminologica, que respecta tots els principis teoricometodologics esmentats en
aquesta segona part del capitol. Si bé que aquesta no és una aplicacié terminologica
prototipica si que segueix totes les fases del treball terminologic sistematic a les quals
tornarem a fer referéncia en el capitol 5 de la tesi (supra § V.3.2) i, a més, acull un

vocabulari terminologic elaborat sistematicament.
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IHI. METODOLOGIA

La nocion de adecuacion aplicada a los recursos terminologicos se sobrepondra a otras caracteristicas
que han marcado hasta ahora la calidad de la terminologia. Adecuacion tematica a perfiles de
informacion muy bien delimitados, adecuacion funcional a las necesidades para las que se destina un
recurso y adecuacion cognitiva a la densidad y nivel de conocimiento propios de cada situacion.

TERESA CABRE (2005)
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Presentacio del capitol

La metodologia que se seguira en aquesta tesi passa per tres fases que s’explicaran de
forma detallada en aquest capitol i que estan directament relacionades amb els objectius
d’aquest treball. En primer lloc, es definira el tema de 1’estudi; en segon lloc, s’exposara
la metodologia general de la tesi; en tercer lloc, s’explicara el context de treball; i

finalment, es detallara la metodologia especifica de cada fase.
1. Delimitacio del tema

El tema relacionat amb el cancer de mama que tractarem al llarg d’aquest treball son els
tractaments oncologics d’aquesta malaltia. El tema dels tractaments, a priori, és un dels
temes que més interessa a les pacients (Doctoralia, 2015; Ochoa-Arnedo, 2015),
juntament amb altres aspectes com el diagnostic. La rellevancia d’aquest tema per a les
pacients també es posa de manifest en 1’estudi d’Abt-Sacks et al. (2013) i en la revisio
sistematica de Tariman et al. (2014), entre d’altres. Dins d’aquest tema, caldra concretar
quins aspectes generen més atencid. Ho veurem en els resultats de les analisis de deteccid

de necessitats que exposarem al proper capitol (infra § IV).
2. Fases de treball segons els objectius

En primer lloc, presentem la metodologia general d’aquest treball en forma d’esquema.
Tal com podem veure en 1’esquema que segueix aquest paragraf (v. la figura 8), la tesi
s’estructura en tres fases que estan estretament relacionades amb els objectius que hem

establert al primer capitol.

83



Figura 8. Esquema de la metodologia del treball

Objectiu 1 Objectiu 2 Objectiu 3

DIAGNOSI I DETECCIO = PROPOSTA I CREACIO =) AVALUACIO DEL
DE NECESSITATS DEL PROTOTIP PROTOTIP

FASE 1 FASE 2 FASE 3

La primera fase, diagnosi i deteccio de necessitats, esta relacionada amb el primer
objectiu de la tesi, que és establir les necessitats informatives de les pacients amb cancer
de mama i els problemes terminologics de comunicacio associats. En aquest sentit, es va
dur a terme un estudi qualitatiu per mitja d’entrevistes i un estudi descriptiu de tipus
lingtiisticocognitiu. De les dues analisis, se’n van extreure unes conclusions concretes,

que ens van servir per passar a la fase segiient del treball.

El segon objectiu de la tesi és proposar un recurs terminologic per introduir i representar
la terminologia en textos sanitaris destinats a pacients i es relaciona directament amb la
fase 2 de creacio del prototip. Per poder dur a terme aquest objectiu, en primer lloc,
basant-nos en les idees de partida establertes al capitol de 1’estat de la qiiestio i en els
resultats de la fase 1, vam decidir el tipus de recurs que voliem presentar. En segon lloc,
vam establir una metodologia d’elaboraci6 1 vam definir les caracteristiques de la nostra

proposta. Aquesta fase va culminar amb I’elaboraci6 del prototip de la proposta.

Finalment, la fase 3, avaluaci6 del prototip, esta lligada amb el tercer objectiu de la tesi,
que és avaluar quin impacte té sobre les pacients de cancer de mama una informacio
adaptada a les seves necessitats informatives i al seu nivell de comprensio de la
terminologia. Aixi doncs, en aquesta darrera part del treball, vam avaluar el prototip que
haviem creat en la fase 2 a través d’un estudi quantitatiu que va consistir en una enquesta

estructurada en linia.
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La metodologia d’aquesta tesi consta de diverses analisis que inclouen diferents tecniques
1 instruments de recerca. Es tracta d’una metodologia mixta que inclou estudis descriptius
(analisi lingiiisticocognitiva) i qualitatius (entrevistes semi-estructurades) en la fase 1, i
quantitatius (qiliestionari en linia) i també qualitatius (aplicaci6 de la guia PEMAT) en la

fase 3, a més d’una proposta tangible que es despren de la fase 2.

3. La comunitat virtual de pacients de cancer de mama de I’'ICO:

context de treball

El context de treball principal d’aquesta tesi ¢s una Comunitat Virtual de Pacients (CVP)
de cancer de mama. Entenem una comunitat, en el sentit més ampli, com un grup de
persones que es troben en una mateixa situacid concreta, i tenen uns interessos comuns.
Les CVP son espais privats de consulta interactiva, que promouen la comunicaci6 en linia
entre pacient-pacient i pacient-professional de la salut, i també un espai de divulgacid
dels temes medics, psicologics, etc. que generen més interes a les pacients (Ochoa-
Arnedo i Casellas-Grau, 2017b). En concret, la comunitat que €s objecte d’estudi d’aquest
treball, i que s’anomena Comunitat de Suport Psicosocial Online (CSPO), t¢ com a
objectiu principal donar i rebre suport emocional i psicosocial per reduir 1’impacte
emocional de la malaltia a les pacients de cancer de mama i, en segon lloc, oferir-los

informacio fiable sobre el procés terapéutic.

La CSPO va comengar sent una comunitat pilot I’any 2016 i va arrelar del projecte
d’investigacid Psicooncologia Online, impulsat per la Unitat de Psicooncologia de
I’Institut Catala d’Oncologia (ICO) de ’'Hospitalet de Llobregat®® i el Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya. La CSPO es va proposar per objectius fomentar

noves maneres d’interaccionar i accedir al contingut médic a través de la creacio de CVP.

29 L’ICO va iniciar I’activitat I’any 1966 i fins avui dona assisténcia per al tractament del cancer a les
pacients diagnosticades a la regi6 sanitaria de la Costa de Ponent i és un centre de referéncia per als tumors
de baixa freqiiencia o d’alta complexitat terapéutica. La Unitat de Psicooncologia de I’ICO Hospitalet
realitza atencio psicologica individual i en grup a pacients de cancer. Esta especialitzada en la terapia en
linia i en el foment de les noves tecnologies com a eines de suport psicosocial. A més, aquesta unitat
coordina diferents projectes d’investigacié en les linies de recerca esmentades i, actualment, esta en fase
d’elaboraci6 de 1I’Observatori d’Atenci6 Psicosocial de Cancer, assessor del Pla Director d’Oncologia de
Catalunya i de diverses societats cientifiques a nivell espanyol.
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La CSPO, actualment, esta coordinada pel programa de salut digital ICOnnecta’t de I’ICO

i engloba pacients de tots els centres [CO. A més, des dels seus inicis aquesta comunitat

compta amb el suport del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. Aixi,

aquesta comunitat es va convertir en la primera comunitat virtual de pacients i

professionals a nivell estatal, que tenia un objectiu terapéutic i que depenia d’una

institucid sanitaria.

A part de ser una comunitat que promou la interaccid entre pacients i professionals, tal

com hem dit anteriorment, en aquesta plataforma també es comparteix informaci6 sobre

temes relacionats amb la malaltia rellevants per a les pacients. En aquest sentit, la CSPO

pretén que les usuaries puguin:

Tenir informacié actualitzada sobre el seu problema de salut i sobre com gestionar
la malaltia

Constituir-se en una font d’informaci6 fiable de les necessitats reals d’atencio
sanitaria per al sistema sanitari

Tenir accés rapid 1 senzill a la consulta no urgent amb professionals

Disposar de la possibilitat de compartir informacid, suport i prendre decisions amb

altres afectats de forma andnima i lliure

A més, els professionals de la salut i moderadors de la comunitat, en aquest cas

psicooncolegs, poden:

Tenir a I’abast un espai de gestio de la seva activitat medica 1 social que sigui més
autonom 1 proper a les pacients

Tenir accés rapid a la informaci6 rellevant de les necessitats 1 potencialitats de la
CSPO

Disposar d’una eina util per a la gestié clinica no urgent o no necessariament
presencial dels seus usuaris

Sistematitzar recomanacions generals 1 aportar informacio i pautes comunes a les

pacients.

La CSPO, a diferéncia d’altres plataformes o forums virtuals no regulats per

professionals, es caracteritza per:
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e Estar moderada per professionals de la salut
e Promoure i1 garantir la privacitat; només poden entrar-hi pacients que el
professional sanitari convida i es comuniquen per mitja d’un pseudonim

e Basar-se en la coresponsabilitat mlitua entre pacient i professional de la salut

Aixi, a la comunitat hi participen pacients i supervivents de cancer de mama i també
. - . , : . .
professionals especialistes en 1’ambit de [’oncologia, com ara psicooncolegs,
nutricionistes, infermers, psiquiatres, treballadors socials, pedagogs. La comunitat és
exclusiva per al cancer de mama i no €s d’accés lliure, en el sentit que €s necessari que
els professionals introdueixin les pacients a la comunitat. A més, totes les participants han
de conservar I’anonimat per tal de garantir la privacitat i cal que entrin a la plataforma

amb un alies (Ochoa-Arnedo et al., 2017a).

3.1. Periode 2016-2018

La CSPO es va activar a I’octubre de 2016 i fins al desembre del 2018 va estar activa des
de la plataforma La Meva Salut, tal com s’observa en la figura 8. Les analisis sobre la
informaci6 escrita de la comunitat que s’han realitzat s’han dut a terme durant aquest

primer periode de vida de la comunitat.

Al principi, durant els anys 2016 1 2017 es podia accedir a la CSPO a través del portal
digital de la Generalitat de Catalunya CatSalut, La Meva Salut, que és un espai digital
personal, de consulta i de relacid, que permet a la ciutadania disposar de la seva
informaci6 personal de salut i d’altres serveis en linia per fer tramits i consultes (v. la

figura 9).

Figura 9. La CSPO dins La Meva Salut

lﬂl Generalitat de Catalunya
gencat.cat

36 )

3=

Comunitat ICO - Cancer de
mama

més per a pacients acreditades pel seu

Font: Departament de Salut (2018) [Portal web privat]
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Durant el periode en qué es va realitzar 1’analisi, la comunitat estava estructurada en set
9

temes ordenats alfabéticament i presentats amb una breu descripcidé. A continuacio,

reproduim ’esquema dels temes i1 expliquem breument de queé tracten:

>

Estils de vida saludables
En aquesta seccio es tractaven temes com ’alimentacio, 1’exercici fisic, activitats d’oci,

etc. relacionats amb la millora de la qualitat de vida de les pacients. Es pretenia ajudar a
pal-liar els efectes més negatius de la malaltia tant pel que fa al benestar fisic com
psicologic.

Imatge corporal i sexualitat

En aquest apartat es parlava de la influéncia que exerceix la malaltia en el cos huma tenint
en compte que els tractaments i la propia patologia comporten una nova imatge externa
per la pacients i també exigeix noves formes de tractar la sexualitat i la intimitat.

Relacions interpersonals

En aquesta seccio s’abordava el tema de les relacions amb les persones que envolten les
pacients, sobretot la familia i els amics més propers, que, a vegades, es poden veure
malmeses. Aquest tema pretenia ajudar a millorar la interaccié amb les persones de
I’entorn més personal per tal de generar vincles d’acostament.

Canvis vitals després del cancer

Aquest apartat estava més pensat per a les supervivents de cancer de mama, ja que
tractava de la empremta que deixa el cancer en les pacients. Aquesta por es pot manifestar
amb la por de la recaiguda, amb les noves formes d’entendre la vida després d’una
malaltia com aquesta, etc. Aixi, doncs, es parlava de les transformacions que comporta
haver viscut un cancer i de com enfrontar-se a aquesta nova situacio.

Informacid diagnostica, dels tractaments oncologics i1 dels complementaris

Aquest apartat, en realitat, feia referéncia a dos temes diferents: diagnostic i tractaments.
Ara bé, se centra, sobretot, en els efectes secundaris dels tractaments oncologics, com ara
la toxicitat de la quimioterapia. A més, també obria la porta a parlar de tractaments
complementaris i alternatius.

Comunitat, recursos socials, mitjans de comunicacio i participacid

En aquesta seccid s’oferia informacio sobre associacions i altres recursos publics i privats
que fomenten 1’acompanyament personal, economic, legal i comunitari sobre la malaltia.

Resposta emocional en cancer

Aquest apartat estava dedicat a la regularitzacio i interpretacié de les emocions que es
desprenen del procés de viure un cancer i té la finalitat d’assimilar I’experiéncia d’estar
malalt a través de la comparticio de viveéncies emocionals.
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S’observa la disposicio dels temes dins la Comunitat en el periode 2016-2018 en la imatge
que segueix (v. la figura 10). Tal com s’observa, la CSPO també¢ ofereix una bustia de

suggeriments per millorar els serveis de la Comunitat, que s’inclou com un tema més.

Figura 10. Temes de la CSPO Comunitats de La Meva Salut

Estils de vida saludables

Els estils de vida saludables (alimentacio
adequada, exercici fisic continuat, bons habits
de son o activitats d'oci plaents) poden ajudar a
disminuir els efectes negatius de la malaltia,
fomentant una posicié activa i la presa de
control respecte al propi benestar fisic i
psicologic. No obstant aix, Ia gran quantitat
dlinformacié disponible, en ocasions
contradictoria, fa dificil formar-se una opinié.
En aquest grup de conversa compartirem
recomanacions, informacié cientificament
avalada i aclarirem dubtes sobre les
anomenades conductes de salut.

187 Membres, 9 Missatges
En el grup

Grup tancat

&

Informacié diagnostica,
dels tractaments
oncologics i dels
complementaris.

Quins efectes secundaris he tingut a arrel dels
tractaments adjuvants? En aquest apartat
discutirem sobre aquests, aixi com sobre les
manera que tenim de cuidar-nos a nosaltres
mateixes (pell resseca, llagues a la boca,
caiguda dels cabells....) per tal de minimitzar-
los: parlarem d'aquells petits trucs, habits o
productes que ens han funcionat en diverses
situacions. En aquest apartat també s'obre la
oportunitat per compartir quins tractaments
médics alternatius han tingut efectes positius
entre les participant, generant, aixi, és
possibilitats per millorar o promoure el
benestar.

188 Membres, 19 Missatges

En el grup

LA

Imatge corporal i
sexualitat

El cos constitueix el lloc on es manifesta la
malaltia, on es fa visible. El cancer i els seus
tractaments modifiquen els nostres cossos i
ens obliga a readaptar-nos a una nova imatge

Relacions interpersonals

familia i amics itueixen un

externa, noves i
reclamant noves formes de manifestar intimitat
i sexualitat. Aquest grup aborda el tema del
cancer com a experiéncia corporal, recollint i
interpretant aquells missatges que el nostre
cos ens vol fer arribar en el seu transit per la
malaltia.

189 Membres, 5 Missatges

En el grup

Comunitat, recursos
socials, mitjans de
comunicacio i
participacio

El cancer significa un paréntesi no només a la
vida personal, sin6 també a la vida laboral de la
persona que el pateix. Aixd vol dir haver
dadaptar-se a noves situacions personals,
socials, laborals o legals. Per aixo, existeixen
recursos publics i privats que fomenten
Iacompanyament personal, economic i
comunitari. En aquesta seccid s'ofereix
informaci6 sobre associacions que cobreixen
tot aquest tipus de recursos de diversa indole.
Es tracta, doncs, d'una secci6 que ajudara les
unes a les altres a una millor implicacié
‘comunitaria respecte al cancer de mama.

189 Membres, 7 Missatges

En el grup

suport gairebé imprescindible en el procés
d'emmalaltir. No obstant aixo, la tensié
‘emocional que comporta el cancer pot arribar a
deteriorar les relacions interpersonals. Les
dificultats per entendre la situaci6 que viu la
pacient per part de parella, pares, amics, veins
... provoquen en ocasions situacions i
comentaris que generen malestar i aillem.
Aquest grup de conversa es crea per
reflexionar al voltant de com influeix el cancer
en la interaccié amb les persones del nostre
entorn i com facilitar que la malaltia sigui una
experiéncia d'acostament i millora de les
relacions personals.

188 Membres, 9 Missatges
En ol grup

Bustia de suggeriments

Malgrat haver focalitzat els nostres esforcos a
generar un espai online el més Gt i proper
possible, tota contribucié a una millora sera
benvinguda. Aquesta seccié esta especialment
dedicada a la recepcio i reflexid sobre
qualsevol tipus de suggeriment de canvi o
millora, ja sigui respecte a les seccions
especifiques, al format o al contingut d'aquesta
web. S'anima, doncs, a les participants a
contribuir en el resultat final d'aquest projecte.

186 Membres, 2 Missatges

En el grup

Canvis vitals després del
cancer

El cancer de mama, d'una manera o altra,
deixa la seva empremta a la vida de qui el
pateix. Aquesta empremta pot tenir diverses
formes: des de la por a una possible recaiguda,
fins a la sensaci6 d'abséncia de futur després
d'acabar el tractament, passant per
revaloritzacions sobre la propia vida. En
:aquesta seccio ens centraren en tot allo referen
a les transformacions esdevingudes a la vida
de les pacients a arrels del diagnostic del seu
cancer. Ens preguntarem qui som després del
cancer, com enfrontar-nos als efectes dels
tractaments a llarg termini i, si és possible
identificar algun canvi vital positiu de
Iexperiéncia.

189 Membres, 5 Missatges
En el grup

Resposta emocional en
cancer

@06

Les emocions formen part de les nostres
experiéncies vitals. Ens serveixen per
entendre'ns i per adaptar-nos al que ens toca
viure. De vegades, la seva intensttat, la
dificultat per regular-les o interpretar-les,
constitueixen un problema afegit a la malaltia.
Lexpressié emocional en un ambient sequr i
acollidor facilita assimilar l'experiéncia
demmalalti i ajuda a iniciar canvis vitals
positius. Aquest procés es facilita especialment
si es realitza entre persones que han pateixen
la mateixa malaltia. Proposem que aquest grup
de conversa faciliti Fexpressi6 de les emocions
associades al procés de passar per un cancer
de mama, promovent un suport i enteniment
mutus que millorin I'afrontament i l'adaptacid.

188 Membres, 7 Missatges
En el grup

—
Font: Departament de Salut (2018) [Portal web privat]

Dins de cada un dels set temes de la comunitat hi trobem dos apartats diferenciats:

a) Converses de xat actives entre pacients, moderades per professionals de la salut,

la majoria psicooncolegs, pero també infermeres especialitzades en oncologia.
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b) Una secci6 que ofereix recursos relacionats amb cada tema concret i que han estat

validats per professionals de la salut.

En la imatge segiient (v. la figura 11) s’observa ’aspecte que té dins la Comunitat

’apartat de converses de xat:

Figura 11. Converses de xat sobre Informacié diagnostica, dels tractaments
oncologics i dels complementaris

Comunitat ICO - Cancer Converses actives

de mama

Comparteix alguna cosa!

- Cancel'la

Informacié diagnostica,
dijous 26 abril 2018 10:29

dels tractaments
oncologics i dels Buenos dias a todas... En fechas proximas realizaremos entrevista a profesionales de la Unidad de Consejo Genético del ICO
Hospitalet. Es un buen momento para hacemos llegar todas vuestras dudas en torno al cancer hereditario, su eteccion, trata

complementaris. miento e implicaciones en la vida de la paciente oncolégica. Adelante.
o - Oculta
@\ ,! E

Font: Departament de Salut (2018 ) [Portal web privat]

dijous 5 abril 2018 16:45

La imatge que segueix (v. la figura 12) mostra ’aparenca de ’apartat de recursos de la
Comunitat, en aquest cas, del tema Informacio diagnostica, dels tractaments oncologics

i dels complementari, que és el que ens interessa en aquesta tesi:

Figura 12. Recursos sobre Informaci6 diagnostica, dels tractaments oncologics i
dels complementaris dins La Meva Salut

HI]; Generalitat de Catalunya
AV gencat.cat

Yolanda Valverde, enfermera de la Unidad Funcional de Mama de I'CO-Hospitalet, responde a preguntas sobre la
cirugia como tratamiento del cancer de mama

Oncosaludable

Lo que hay que saber antes, durante y después de un tratamiento oncologico

Manual del paciente oncoldgico y su familia

Se trata de un libro muy practico, en el que también se ofrece informacion rigurosa a la vez que Ut transmitiendo a la
par, un mensaje de animo y de confianza. En definitiva, ofrece ideas practicas y positivas para mejorar la calidad de vida
del enfermo oncolgico, de sus familiares y de los cuidadores que los atienden. De especial relevancia es el capitulo
dedicado a recetas de cocina especialmente elaboradas para aliviar las molestias el tratamiento oncologico.

Sociedad Espariola de Oncologia Médica (SEOM)

Pagina web muy completa de la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica (SEOM) sobre el Cancer de mama

Font: Departament de Salut (2018) [Portal web privat]
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En aquest periode de la Comunitat, aquesta seccié només constava de recursos escrits
(enllagos a pagines web i documents en format PDF), tal com s’observen en la figura 12.
Al setembre del 2017, es va decidir incorporar videos d’entrevistes a diferents
professionals de la salut sobre aspectes del cancer com, per exemple, la braquiterapia, la
trombosis associada al cancer, la quimioterapia, aspectes emocionals del cancer, etc.
Aquests videos es creen a partir de qiiestionaris realitzats a les pacients en els quals
proposen preguntes a resoldre per part dels professionals, inquietuds, etc. A més, compten
amb ’assessorament d’un lingiiista per assegurar-ne la bona comprensid per part dels
pacients. A partir de I’any 2018 es va deixar de poder accedir a la comunitat a través del

portal del Departament de Salut.
3.2. Periode 2019-2020

La CSPO de I'ICO ha evolucionat paral-lelament a aquesta tesi i ni la magnitud ni
I’aparenca actuals tenen res a veure amb les dels seus inicis. Avui, 1 des del marg del
2019, la CSPO forma part d’un projecte més ampli. El projecte, que s’anomena
ONCOMMUN (Oncommunities: comunitats de suport online a pacients amb cancer),
esta dirigit pel Dr. Cristian Ochoa i és un projecte EIT Health d’abast europeu en el qual
també hi participen hospitals de Polonia i Portugal. ONCOMMUN té per objectiu
proporcionar a les supervivents de cancer la formacio i el suport que necessiten mitjangant
una plataforma electronica de salut escalonada i integrada. En el primer any
d’ONCOMMUN van participar en el projecte 400 pacients de cancer de mama. Durant
I’any 2020, i encara actualment, se segueixen incorporant millores i material a la

comunitat, i també, progressivament, augmenta la mostra d’usuaries participants.

Com que actualment no podem entendre la CSPO de forma aillada a I’estructura
d’ONCOMMUN, comentarem, a continuacid, els diferents esglaons del projecte. El
primer esglad és ICOnnecta’t, que és una plataforma d’atencid i monitoritzacié de
pacients que estan en el primer any de la malaltia després del diagnostic. En funcié del
malestar de les pacients, els psicooncolegs deriven les pacients al Campus ICO i a I’app-
web Comunitats, que €s la CSPO que ens ocupa en aquesta tesi i els segons i tercers
esglaons del projecte. Finalment, segons la valoraci6 dels psicooncolegs, les pacients que

ho requereixin passen al quart esglad, que és la terapia de grup en linia. A continuacio (v.
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la figura 13), reproduim I’esquema de tractament psicologic que s’emmarca dins del

projecte ONCOMMUN:

Figura 13. Disseny del projecte ONCOMMUN

A |

Terapia en linia
/] '

App-web
A | Comunitats
Campus (Comunicat de
ICOnnecta't Suport .
ICOnnecta't Campus Ps1gzosoc1a1
Onine)

d'autoajuda que
incorpora videos-
guia

App de diagnosis
1 monotoritzacid
de les pacients

Aixi, doncs, en primer lloc, el primer esglad al qual accedeixen les pacients
diagnosticades de cancer de mama ¢és a ICOnnecta’t. La plataforma ICOnnecta’t és un
portal de salut digital que connecta i facilita la comunicacio entre pacients i professionals
sanitaris amb I’objectiu general de reduir I’impacte del cancer, augmentar el benestar i la

qualitat de vida EN el seguiment i atenci6 continuada als pacients.

L’objectiu especific d’ICOnnecta’t és millorar i complementar I’acompanyament i suport
psicosocial de les persones amb cancer durant els tractaments oncoldgics o primaris a
través de I’app ICOnnecta’t. Aquest seguiment es duu a terme per diversos professionals
de I’ambit de 1’oncologia sense substituir les visites mediques del circuit hospitalari
habitual. En aquesta plataforma, que hi participa tot ’equip multidisciplinar, també es fa
un seguiment de la malaltia a les pacients, de manera que poden indicar els seus efectes
secundaris i fer testos que els permeten als professionals monitoritzar aquestes pacients.

La imatge que segueix (v. la figura 14) mostra I’aparenca d’ICOnnecta’t:
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Figura 14. Imatge del portal d’ICOnencta’t

Font: ONCOMMUN, (2021) [Portal web privat]

El segon i tercer esglaons d’ONCOMMUN sén el Campus ICOnnecta’t i 1’app-web
Comunitats. Campus ICOnnecta’t és un portal que esta pensat per oferir formacio i
recursos a professionals. La plataforma “e-oncologia” és la que ofereix formacio en
I’ambit de 1’oncologia a professionals de I’'ICO 1 d’altres centres sanitaris. Aquest
Campus també ofereix un espai per a pacients de cancer, en el qual els professionals
pengen recursos i qiiestionaris ad hoc. Actualment, I’ICO disposa de dos campus més, un
de neoplasies hematologiques i un altre de cancer de pulmé. En la imatge segiient (v. la

figura 15) es mostra I’aparenca del Campus ICO de cancer de mama:

Figura 15. Imatge d'entrada al portal del Campus ICOnnecta’t

Font: ONCOMMUN (2021) [Portal web privat]

El tercer esglao és I’app-web Comunitats, que €s la CSPO de cancer de mama que es va

engegar a la prova pilot ’any 2016. Des dels inicis fins a 1’actualitat, 1’app-web
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Comunitats ¢s la que ha patit més canvis, per tal d’integrar-se al projecte ONCOMMUN
1 també per millorar-ne algunes caracteristiques en termes d’accessibilitat 1 usabilitat de
la propia app i de la informacid. Per exemple, actualment s’hi accedeix a través d’una
app-web 1 no a través del Portal de La Meva Salut. Aquesta app té els mateixos objectius
que la CSPO inicial i també compta amb la participacié de professionals de diferents
ambits terapeutics en oncologia de I’'ICO, que poden intervenir en les converses amb i
entre pacients. L’app esta estructura amb grups i temes de conversa, en els quals els
usuaris poden compartir experieéncies, dubtes i inquietuds, tal com hem dit anteriorment.
A més, dins els diferents temes hi apareixen videos i articles fiables i d’interes per a les

pacients.

La diferéncia principal entre aquests dos esglaons rau en el fet que Campus ICOnnecta’t
només ¢és per a pacients de ’ICO i la CSPO, en un futur proper, tindra abast a tot el
territori catala a través del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. El
Campus disposa dels mateixos recursos informatius que I’app-web Comunitats, pero
només els poden veure les usuaries del programa ICOnnecta’t. També¢, a Comunitats es
pot interactuar amb altres usuaris, cosa que facilita el model blended learning. En canvi,
en el cas de Comunitats no hi ha, per exemple, qliestionaris sobre recursos, com si que

passa en el Campus, que €¢s més didactic.

En el cas de I’app-web Comunitats, en la seva actualitzacié 1 pas a ONCOMMUN, es va
optar per eliminar el tema ‘“diagnostic” de dins de “Informacié diagnostica, dels
tractaments oncologics i dels complementaris”, que ara es titula “Tractaments oncologics
i els seus efectes”. En aquests moments, I’aspecte que té a data de desembre de 2020

I’aplicacio6 Comunitats es pot observar en la figura 16:

30 El blended learning és la combinacié entre I’aprenentatge presencial i ’aprenentatge en linia. Més
endavant (infra § V.3.1) tornarem a fer referéncia a aquest concepte i el comentarem amb més detall.
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Figura 16. Captura de pantalla dels grups de l'app Comunitats
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Font: Institut Catala de la Salut [ICS] (2020) [app amb accés restringit]

Cada grup inclou diferents temes de conversa que fan referéncia a diversos aspectes del
cancer de mama. A més, dins d’alguns dels temes hi ha, a la part superior de la dreta,
I’opcid d’accedir al llistat de recursos que hi ha penjats a Comunitats sobre el tema
concret. A continuacio, reproduim les captures de pantalla de I’apartat de Tractaments
oncologics i els seus efectes secundaris i dels recursos dins d’aquest mateix tema (v. les

figures 17 1 18).
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Figura 17. Captura de pantalla dels temes dins
Tractaments oncologics i els seus efectes
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Font: ICS (2020) [app amb accés restringit]

Figura 18. Captura de pantalla de I’apartat de
recursos dins Quimioterapia
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Font: ICS (2020) [app amb accés restringit]

3.3. Relacio de fases per periodes de la Comunitat

Durant el periode 2016-2018 de I’app-web Comunitats —en aquell moment inicis de la

CSPO— es van realitzar els estudis de la fase 1, que corresponen a la diagnosi 1 deteccio

de necessitats. En la segona fase de la Comunitat, ja integrada a ONCOMMUN es va

realitzar I’estudi de la fase 3, que correspon a I’avaluaci6 del prototip a través de pacients

que formen part del programa ICOnnecta’t. Finalment, a partir de ’any 2021 es

comencara a treballar per implementar la proposta tant al Campus ICOnnecta’t com a

I’app-web Comunitats. A continuacid (v. la figura 19), reproduim un diagrama que

resumeix la relacio de les fases de la tesi amb els diferents periodes de la Comunitat:



Figura 19. Esquema de relaci6 de fases de tesi amb periodes de la Comunitat

2016-2018

FASE 1.
DIAGNOSI I
DETECCIO DE A |
Terapia en linia
| —
A App-web
| Comunitats
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|77 les pacients
=
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o LA PROPOSTA: Treballs
| T futurs

4. Metodologia especifica de cada fase de treball

En aquest apartat, explicarem la metodologia que hem seguit fase per fase. També

detallarem els estudis que hem realitzat en cada fase 1 la relacié amb el context de treball.

4.1. Fase 1: Diagnosi i deteccio de necessitats

Figura 20. Esquema de la metodologia (fase 1)

Objectiu 1 Objectiu 2 Objectiu 3
DIAGNOSI I DETECCIO — PROPOSTA I CREACIO AVALUACIO DEL
DE NECESSITATS DEL PROTOTIP PROTOTIP
\
FASE 1 FASE 2 FASE 3
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Després de dur a terme la revisi6 bibliografica, el primer objectiu de la tesi (establir les
necessitats informatives de les pacients amb cancer de mama i els problemes de

comunicacio associats), ens vam proposar dues iniciatives:

1) Estudiar lingiiisticament els missatges de xat que conformen la comunitat
2) Dur a terme un estudi multicéntric basat en una metodologia qualitativa per mitja

d’entrevistes en profunditat amb pacients

La primera iniciativa va servir de punt de partida per elaborar la segona i ens va permetre
establir, a priori, les possibles necessitats de les pacients. L’entrevista en profunditat ens
va servir per validar I’analisi preliminar i ens va aportar dades directes i1 definitives dels

subjectes per assolir el primer objectiu de la tesi.

En el moment de dur a terme aquesta analisi, la CSPO es trobava en prova pilot i la

plataforma tenia 81 pacients i supervivents de cancer mama.

4.1.1. Analisis del missatges de xat de les pacients de la CSPO

4.1.1.1. Justificacio

En primer lloc, vam dur a terme un estudi lingiiisticocognitiu dels missatges de xat que
es trobaven a la Comunitat. Vam estudiar totes les intervencions del xat del tema
Informacio diagnostica, dels tractaments oncologics i dels complementaris durant el
periode d’un any a partir de ’inici de la comunitat, és a dir, des del dia 18 d’octubre de
2016 fins al 18 d’octubre de 2017. A través d’aquesta analisi, vam detectar les principals
caracteristiques que conformen el discurs medic produit per pacients afectades per un
cancer de mama, i que tenen diferents nivells d’alfabetitzacio en salut (Baker, 2006; Baker
et al., 2002; Rudd et al. 2013; Sufier, Santifia, 2014). A més, aquest estudi ens va ajudar
a determinar possibles necessitats informatives de les pacients, a més de detectar com
viuen la informacié que reben durant el procés terapcutic i de quina manera els afecta.

Com que es tracta d’'una mostra reduida de missatges vam realitzar I’analisi manualment.

4.1.1.2.0bjectius especifics

Els objectius especifics que ens vam plantejar per a aquesta analisi son:

- Congixer si i en quina mesura les pacients usen terminologia.

98



Caracteritzar la terminologia que utilitzen.
Fer aflorar el nivell de coneixement previ que tenen de la malaltia.
Determinar quins temes interessen a les pacients, sobretot en el tema de

tractaments.

4.1.1.3.Disseny de I’estudi

Els passos que vam seguir per dur a terme I’estudi son els segiients:

1)

2)

3)
4)
5)

En primer lloc, vam seleccionar el corpus d’analisi. El corpus estava compost per
totes les intervencions del xat del tema Informacio diagnostica, dels tractaments
oncologics i dels complementaris durant el primer any d’existéncia de la
comunitat. El corpus comptava amb 2.308 ocurréncies que corresponenien a 28
missatges 1 5 fils conversacionals escrits en catala o castella indistintament,
encapcalats per un missatge del psicooncoleg que proposa un tema de debat.
Encara que al xat, durant el periode establert per a la recerca, hi tenien accés 81
pacients, només 16 es van mostrar actives. En aquell moment la Comunitat estava
moderada per 7 professionals de la salut.

En segon lloc, vam dur a terme un buidatge terminologic manual basant-nos en la
nostra competencia lingiiisticocognitiva.

En tercer lloc, vam concretar els parametres d’analisi lingiiisticocognitius.

En quart lloc, vam dur a terme 1’analisi.

Finalment, vam interpretar els resultats.

4.1.1.4. Parametres d’analisi

Per a dur a terme 1’analisi manual, vam tenir en compte els aspectes seglients:
9

Nodes tematics. A través de la cerca de constel-lacions tematiques dins els textos,
vam poder agrupar la terminologia i determinar quins eren els temes dins dels
tractaments que més preocupaven a les pacients i de quins els faltava més

informacio.

Densitat Terminologica. Congixer quin percentatge de densitat terminologica té

el text ajuda a determinar, també, el grau de carrega cognitiva (Ciapuscio, 2003).
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Per calcular el grau de concentracié terminologica dels termes i, per tant, detectar
la complexitat terminologica dels documents, vam extreure les unitats Iéxiques
terminologiques d'entre totes les unitats Iéxiques dels textos, és a dir, aquelles
unitats que contenen una carrega leéxica especialitzada. Per aquest motiu, vam
descartar els noms propis (no els eponims), els determinants, les preposicions, les
conjuncions 1 tots els simbols numerics com les dates o les xifres. La formula que
vam utilitzar per realitzar aquest calcul és la que presenta Ona Domenech en la

seva tesi doctoral (Domenech-Bagaria, 2006).

Tipologia d’Unitats de Significaciéo Especialitzada (USE) (Estopa, 2001). En
aquest punt, sobretot, vam analitzar 1’as de les abreviacions (sigles, simbols 1
abreviatures) que també son caracteristiques del discurs meédic. Aquestes unitats
son molt poc transparents conceptualment i dificulten la comprensié del missatge
al pacient (Franci, 2012). Aixi, doncs, vam poder veure si les pacients utilitzaven
les abreviacions tant com els professionals de la salut o si, del contrari, no en feien

us.

Variacié terminologica. Analitzar la variacié terminologica del text ajuda a
determinar quin grau d’especialitzaci6 té el text, ja que sabem que els textos amb
un nivell d’especialitzacié més baix, tenen tendéncia a tenir un grau de variacid
terminologica més alt (Freixa, 2002). Ara bé, també hem de tenir present que
aquest fenomen fa que augmenti encara més el grau de carrega cognitiva del text
1 aquest fet dificulta la comprensi6. En aquest punt vam voler veure de quina
forma es manifestava la variacié del text; si es produia a causa de I'us

d'abreviacions, de sinonims, etc.

Us de les metafores en el discurs. En un primer moment no vam considerar
analitzar les metafores conceptuals que apareixien al corpus. No obstant aixo,
després de fer una primera lectura, vam pensar que seria interessant descriure les
metafores que utilitzen les pacients per parlar de la malaltia i dels tractaments
perque eren un recurs reiteratiu en els seus missatges. Vam mesurar el numero

d’ocurréncies i també la tipologia (negatives o positives) (Sontag, 1997). Es
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ampliament sabut que les metafores s’utilitzen de manera recurrent en 1’ambit de
la medicina i també particularment en 1’ambit d’oncologia (Potts i Semino, 2019;
Semino et al., 2018). Aquest fet permet veure, també, la percepcid que tenen les
pacients de la malaltia, ja que depenent de la metafora que s’utilitzi es poden
posicionar emocionalment cap a una visié més negativa o més favorable respecte

la malaltia.

4.1.2. Entrevistes semiestructurades a les pacients

4.1.2.1 Justificacio

En aquest apartat explicarem la metodologia que vam seguir per dur a terme el segon
estudi de la fase 1. En aquest cas, vam optar per una metodologia qualitativa en forma
d’entrevista semiestructurada individual. Pensem que aquest métode és adient per
aconseguir els objectius especifics que ens vam proposar. En primer lloc, ens va permetre
obtenir informacié detallada sobre la qiiestid6 que voliem estudiar (Diaz-Bravo et al.,
2013). En segon lloc, el fet que les preguntes de 1’entrevista fossin obertes va afavorir que
les informants poguessin matisar les respostes 1, fins i tot, desviar-se del gui6 inicial, cosa
que ens va permetre obtenir informaci6 en profunditat i complementar la informacio que

haviem previst inicialment (Escriba-Agiiir i Bernabé-Muinoz, 2002).

Aquest tipus d’entrevistes son molt comunes i recomanables tant en la practica medica
com en I’educacié medica. En aquest punt val la pena esmentar que aquesta també ¢és la
metodologia que s’utilitza a ’'HIBA, tant en 1’area d’usabilitat i creacio del Portal per a
pacients, com en el departament anomenat Aprender Salut. En aquestes unitats de
I’hospital, abans de crear qualsevol text o recurs, s’entrevisten cara a cara amb els pacients
per tal que siguin ells els que proposin els temes que més els preocupen i les necessitats

informatives que tenen.

Aquesta metodologia no només s’utilitza en aquest hospital, sin6 que si estudiem algunes
de les guies per redactar material informatiu per a pacients, el primer punt és con¢ixer les
inquietuds dels pacients i quin coneixement tenen de la malaltia (Plain English Campaign,
2001; Health Literacy Innovations, 2008). Per exemple, a la pagina del National Institutes
of Health (NIH) del Departament Salut dels Estats Units, que ha treballat en educaci6 per

al pacient, s’estableixen tres maneres de congixer les necessitats dels pacients: enquestes

101



sobre coneixements, actituds i practiques; grups focals de 6 a 10 persones i entrevistes
individuals. En la mateixa pagina s’expliquen els pros i contres dels tres meétodes i sembla
que P’entrevista individual és el metode amb el qual es pot extraure més informaci6 per a
la correcta redaccio de materials (NIH, 2018). En I’estudi d’ Abt-Sacks et al. (2012) també
s’utilitza aquesta metodologia per detectar les necessitats d’informacio i les estratégies de
cerca que utilitzen pacients oncologiques, 1 Garcia-Izquierdo i Mufioz-Miquel (2015)
també, per fer un estudi de necessitats previ a la redaccio de fullets informatius per a

pacients amb aquesta malaltia.

Els estudis de necessitats també son comuns en I’ambit terminologic, i en concret de la
planificacio lingiiistica (Fathi, 2017). No obstant, en I’ambit de les aplicacions no sén tan

abundants.

4.1.2.2.0Dbjectius especifics de I’entrevista

El objectius que ens vam proposar per a aquesta entrevista son els segiients:

1) Detectar quins aspectes del diagnostic i tractaments generen més interés a les
pacients.

2) Indagar el nivell de coneixement que tenen sobre aquest tema a través del lexic i
la terminologia.

3) Identificar les dificultats o limitacions que tenen pel que fa a la informaci6 sobre

la malaltia.

4.1.2.3. Definicio de les caracteristiques de 1’estudi

L’estudi era multicéntric i es va dur a terme a I’Hospital Italiano de Buenos Aires! i a
I’Hospital Duran i Reynals (Institut Catala d’Oncologia). Aquesta modalitat t¢ avantatges

a I’hora d’ampliar la mostra i realitzar estudis comparatius posteriors a aquesta tesi.

31 ’Hospital Italiano de Buenos Aires, en el qual s’ha realitzat part de I’estada doctoral, és un hospital
privat que es troba a la capital Argentina i des de 1’any 2015 esta acreditat per la Joint Commission
International, pels seus estandards de seguretat i qualitat en atenci6 al pacient. L hospital ofereix assisténcia
en més de 40 especialitats meédiques, a part d’oferir diferents programes docents, a nivell de grau, master i
doctorat i tenir nombroses linies d’investigacio. Tal com hem vist en el capitol de 1I’Estat de la qiiestio
(supra § 11.1.1). L’HIBA és pioner en aspectes d’informatica en salut i educacio per al pacient.
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Les entrevistes es van realitzar en una sala neutra dels centres respectius. D’aquesta

manera es va poder aconseguir un ambient propici per realitzar aquest tipus d’estudis.

4.1.2.4. Passos d’elaboracio de I’estudi

Per dur a terme les entrevistes, vam seguir els passos segiients:

1. Definicio de I’estudi

Disseny de I’entrevista

Redacci6 de la guia de preguntes

Validaci6 de la guia de preguntes per part d’una psicopedagoga i un psicooncoleg

Presentaci6 i validacio del protocol per a I’estudi en els centres participants

AN

Seleccid dels informants per part de professionals de la salut (oncolegs i

psicooncolegs)

7. Realitzacio de les entrevistes

8. Gravacio de les entrevistes

9. Transcripcio de les entrevistes

10. Selecci6 dels fragments de les transcripcions que aporten idees rellevants per a
I’estudi

11. Classificacid de les idees per categories tematiques

12. Interpretacid dels resultats.

La guia de preguntes que vam utilitzar va ser validada per una psicopedagoga, Romina
Rapisarda, de I’Hospital Italiano de Buenos Aires, especialitzada en educacio per al
pacient i1 per un psicooncoleg, Cristian Ochoa, de I’Hospital Duran y Reynals de I’ICO.
Els informants de I’estudi van ser contactats a través d’un llistat suggerit per especialistes
en oncologia, ginecolegs en el cas de I’HIBA 1 psicooncolegs en el cas de I'ICO, ja que

eren pacients pertanyents a la Comunitat.

Per fer les transcripcions vam utilitzar el programa Easy Transcript que és un software de
transcripci6 que incorpora audio i, per tant, en primer lloc, vam programar la transcripcio
automatica de les entrevistes. Com que els resultats obtinguts automaticament no eren
prou complets, es va procedir a completar i transcriure manualment les entrevistes per
mitja del mateix programa. Les entrevistes, individuals i semiestructurades, tenien una

durada prevista d’entre 20 i 40 minuts.
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4.1.2.5. Definicio de les caracteristiques de 1’estudi

A. Participants

Tenint en compte que la poblaci6 diana d’aquesta tesi son pacients de cancer de mama,
les participants de les entrevistes també van ser pacients amb aquesta patologia que no
feia més d’un any que tenien el diagnostic declarat. La taula 10 mostra els criteris

d’inclusid6 i1 exclusid establerts per a aquest estudi.

Taula 10. Criteris d'inclusio i exclusi6 dels participants de les entrevistes

e Pacients amb malaltia actual de cancer de mama i que el diagnostic no
CRITERIS estigui declarat des de fa un any anterior a comptar de la data de

D' INCLUSIO I’entrevista.
e Pacients de cancer de mama majors de 18 anys.

CRITERIS e Pacients que pateixen alguna malaltia medica que afecti el seu estat
D’EXCLUSIO cognitiu (per exemple, trastorns neurologics)
B. Mostra

Pel que fa al volum de la mostra, es va establir per saturacié de domini i vam realitzar sis

entrevistes en total, tres a cada hospital.

Per una decisio6 de logistica basada en la factibilitat de ’estudi, es va realitzar una mostra
per conveniéncia en els dos centres on es van dur a terme les entrevistes. Aquest fet
comporta els potencials biaixos que indiquem a continuacio: biaix de I’entrevistat, biaix

d’informacio i biaix per conveniéncia.
C. Variables

Les variables que vam recollir son: edat, edat actual de la malaltia, edat des del diagnostic,
nivell educatiu, tipus de cancer de mama i tractaments realitzats. Tot i que tenim les dades
de les variables, per a I’obtenci6 de resultats no les vam tenir en compte de forma aillada

i les vam tractar de forma general, només fent incis a qiiestions concretes.
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D. Métodes qualitatius

Fent referéncia als metodes estadistics, vam analitzar el material de les gravacions,
documents i/o registres a través de la identificacio de les categories d’obertura, de la
codificacid linia per linia del material i, finalment, les dimensions analitiques o categories

axials.
E. Qiiestions étiques

La realitzacio d’aquest estudi es va dur a terme després de passar els protocols d’¢tica de

cada centre on es van realitzar les entrevistes.

Totes les dades de 1’estudi van ser tractades amb la maxima confidencialitat de manera
anonima, amb accés restringit al personal autoritzat per aquest estudi d’acord amb la
normativa legal vigent de Llei organica 3/2018, de 5 de desembre, de proteccid de dades
de caracter personal i la garantia dels drets digitals a Espanya, i de la Llei 26.529/09, pel

que fa Argentina.

El consentiment informat (CI) era oral i es va realitzar abans d’iniciar les entrevistes, un
cop explicades les caracteristiques de 1’estudi i obtinguda ’acceptacio de I’informant per
participar-hi.

4.2. Fase 2: Creacio del prototip

Figura 21. Esquema de la metodologia (fase 2)

Objectiu 1 Objectiu 2 Objectiu 3
DIAGNOSI I DETECCIO = PROPOSTA I CREACIO = AVALUACIO DEL
DE NECESSITATS DEL PROTOTIP PROTOTIP
FASE 1 FASE 2 FASE 3

Per dur a terme el segon objectiu (proposar un recurs terminologic per introduir i
representar la terminologia en textos sanitaris destinats a pacients), vam seguir els

passos seglients:
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1) Definici6 de la proposta
2) Establiment de la metodologia
3) Redaccio del prototip

4) Realitzacio d’una breu guia metodologica

En primer lloc, 1 tenint en compte tant la bibliografia com el protocol derivat de la fase
de diagnosi 1 necessitats de la tesi, vam definir el tipus de proposta terminologica que
s’adequava més a les necessitats dels nostres usuaris. En aquest punt també vam decidir
quin tipus de recurs voliem implementar. En segon lloc, vam establir la metodologia
d’elaboraci6 tenint en compte la metodologia que s’utilitza per a la creacié de recursos
terminologics, 1, finalment, vam implementar la metodologia per dur a terme la creacio

del prototip.

La proposta de recurs que ens vam platejar va ser 1’elaboracié d’una la infografia
terminologica (infra § V.3). Per realitzar-la vam utilitzar com a referéncia les fases
d’elaboraci6 del treball de Cabré et al. (2018, p. 150), que desgranen les quatre grans
fases proposades per Cabré (1999, p. 142): delimitacid del tema i definici6 del treball;

preparacid i planificacio; realitzacio, 1 presentaci6 dels resultats.

En aquest apartat, doncs, vam redactar un text sobre tractaments del cancer de mama que
tingués en compte la terminologia i les diferents estratégies per representar-la. El prototip
es va crear amb ’assessorament de professionals de la salut especialitzats en cancer de
mama per tal d’aportar informaci6 fiable, des del punt de vista medic i cientific. Un cop
redactat el prototip, els professionals de la salut el van tornar a revisar, tal com és
recomanable de fer amb tot material per a pacients (Escudero-Carretero et al., 2013). Per
a aquesta tesi, el prototip es va redactar en catala. En treballs futurs pensem fer-ne una

traduccio al castella.

El text resultant s’adapta a les necessitats i al nivell de comprensié de les pacients i
potencia I’expansiéo de la terminologia. Creiem que el fet de seguir els principis
d’elaboraci6 del treball terminologic sistematic tindra un resultat que assegurara un

tractament adequat de la terminologia en el text per afavorir la comprensi6 de les pacients.
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Finalment, per tancar la fase 2, vam redactar una breu guia d’apunts metodologics amb

consells per a I’elaboracié d’infografies terminologiques.

4.3. Fase 3: Avaluacio del prototip

Figura 22. Esquema de la metodologia (fase 3)

Objectiu 1 Objectiu 2 Objectiu 3
DIAGNOSI I DETECCIO = PROPOSTA I CREACIO =) AVALUACIO DEL
DE NECESSITATS DEL PROTOTIP PROTOTIP
FASE 1 FASE 2 FASE 3

El tercer objectiu de la tesi (avaluar quin impacte té sobre les pacients de cancer de mama
una informacio adaptada a les seves necessitats informatives i al seu nivell de comprensio
de la terminologia) es concreta en dos estudis. L’estudi principal, que es va realitzar a
través d’enquestes en linia a pacients, t¢ una orientacid quantitativa i ens va permetre
avaluar la nostra proposta d’infografia a través del public meta. A més, vam
complementar 1’avaluaci6 amb un estudi qualitatiu que va consistir en aplicar els
parametres de la guia PEMAT (supra § 11.3.2), elaborada per avaluar materials per a

pacients.

4.3.1. Enquestes en linia

4.3.1.1. Justificacio

Tal com s’observa en la bibliografia (Escudero-Carretero et al., 2013; Helitzer et al.,
2009; Rudd et al., 2004) i en moltes guies de llenguatge planer, cal avaluar sempre els
materials per tal que un cop implantats siguin acceptats per la majoria del public, en el
nostre cas, per les pacients de la comunitat de pacients de cancer de mama. Segons els

parametres establerts pel NIH (2018), cal tenir en compte:

1- la comprensio,

2- D’atractivitat,
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3- T’acceptabilitat dels materials.

A més, aquesta mateixa institucié recomana, un cop redactat I’esborrany del text, avaluar-

lo preguntant al public al qual va dirigit i també rellegir-lo amb atencio.

Hi ha diverses maneres d’avaluar la redacci6 de textos medics i explorar el feedback dels
pacients sobre aquests recursos. L’entrevista personal n’és un exemple (Jiménez i Ruiz,
2014). Els mateixos autors estableixen que en una sessid de feedback amb 1’usuari cal

avaluar:

a) ’adequaci6 del material, si tracta un tema rellevant i culturalment apropiat
b) I’organitzaci6 i navegaci6 de lectura en el document

c) la presencia de fotografies, il-lustracions i elements visuals

d) la comprensio

e) la usabilitat

f) cal recollir suggeriments

En el nostre cas, pero, per a dur a terme 1’avaluaci6 que ens proposem en aquest apartat,
vam realitzar una analisi quantitativa que correspon a una enquesta estructurada a través
de la modalitat virtual. En aquest apartat, la metodologia quantitativa ens va permetre
arribar a més nombre de pacients per tal de poder establir el grau d’adequacio i

comprensio de la informacio.

4.3.1.2. Objectius especifics de I’enquesta

Els objectius que ens vam proposar per a aquesta enquesta son dos:

1) Mesurar la comprensio de la nostra proposta. Es a dir, a través de la infografia els
usuaris comprenen el coneixement especialitzat?

2) Saber si la informaci6 és util per a les pacients

Com que I’objecte d’estudi d’aquesta tesi és la terminologia, ens vam centrar, sobretot,
en la comprensio dels termes que apareixen a la infografia. No vam avaluar, doncs, ni
’atractivitat dels materials —perque el disseny és una part complementaria de la
infografia— ni la usabilitat del format, ja que si bé s’hauria d’estudiar en treballs

posteriors, aquesta no ¢€s la intencié d’aquesta tesi.
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4.3.1.3. Passos d’elaboracio de ’estudi

Per dur a terme aquest estudi d’avaluaci6 i1 després de crear la proposta en la fase 2 del

treball, vam seguir els passos segiients:

e Definici6 de I’estudi

e Disseny iredaccio de I’enquesta

e Validacio de I’enquesta per part d’especialistes
e Reclutament de participants

e Realitzaci6 de I’enquesta

e Interpretacio dels resultats

En primer lloc, vam definir les caracteristiques de 1’estudi. En segon lloc, vam dissenyar
i redactar D’enquesta (infra § VI). Per redactar 1’enquesta vam comptar amb
I’assessorament d’una pedagoga, Elisenda Escriche, de I’Institut Catala d’Oncologia per
tal d’assegurar que les preguntes fossin Optimes per al public meta. A més, abans
d’enviar-la als participants es va revisar des del punt de vista lingiiistic per tal que fos
entenedora. A continuacié vam dur a terme el reclutament dels participants a través de
correu electronic. Més endavant en aquest capitol explicarem detalladament la
metodologia d’implementaci6é que vam utilitzar per passar I’enquesta, que es preveia que
durés uns 20 minuts. Finalment, i un cop vam tenir totes les respostes fins a saturacié de

domini, vam interpretar els resultats a través de I’estadistica.

4.3.1.4. Definicio de les caracteristiques de 1’estudi

A. Participants

La poblacié diana d’aquest estudi van ser pacients de cancer de mama recentment
diagnosticades. En aquest sentit, vam passar ’enquesta a pacients d’ICOnnecta’t que
encara no havien realitzat quimioterapia o bé I’estaven realitzant actualment per primera
vegada. Vam descartar les pacients que ja havien finalitzat el tractament de quimioterapia
(que ¢és la infografia que desenvolupem de forma completa en el prototip), perque
pensavem que els resultats podrien presentar un possible biaix de coneixement, ja que les
pacients podrien haver adquirit coneixement especialitzat durant el procés de tractament

propi. En la comprensié lectora en 1’ambit educatiu remarquen la importancia del
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coneixement o experiencies prévies del lector (background knowledge), ja que interfereix
en la capacitat que tindra per coneixer els significats de les paraules o elaborar
interferéncies durant la lectura (Pérez Zorrila, 2005). Els criteris d’inclusio i exclusio que

vam establir son els segiients (v. la taula 10):

Taula 11. Criteris d'inclusio i exclusi6 dels participants de 1'enquesta d’avaluacid

e Pacients recent diagnosticades de cancer de mama que pertanyen a
ICOnnecta’t.
CRITERIS . . T
. e Pacients que no han realitzat quimioterapia.
D’INCLUSIO .
e Pacients que acaben de comengar QT
e Pacients de cancer de mama majors de 18 anys.
e Pacients que pateixen alguna malaltia que afecti el seu estat cognitiu (per
exemple, trastorns neurologics)
CRITERIS . . . . Y
. e Pacients que ja han realitzat i acabat la quimioterapia.
D’EXCLUSIO \
e No entendre el catala
B. Mostra

Pel que fa al volum de la mostra, es va establir per saturacié de domini. Segons I’NIH, ¢és
recomanable que almenys entre 25 i 50 persones que formen part de la poblacid diana a
la qual van dirigits els textos avaluin els recursos. A més, el mateix organisme diu que si
el temps ¢és limitat, és millor provar el material amb 5 o 10 persones que no provar-lo

(NIH, 2018).

Vam realitzar una mostra per conveniéncia per als dos grups d’enquestades. Aquest fet
comporta els potencials biaixos que indiquem a continuacio: biaix de I’entrevistat i biaix
per conveniéncia. A més, ¢és inevitable que hi hagi el biaix de coneixement, pel bagatge

general que poden tenir les enquestades.

Pel que fa al circuit que vam seguir per passar I’enquesta, vam enviar el primer correu i
vam realitzar trucades a 60 pacients de cancer de mama, de les quals van respondre
positivament 41. Després d’enviar el segon correu a aquestes 41 enquestades, vam obtenir

28 respostes a I’enquesta.
C. Variables

Les variables que vam tenir en compte son:
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o [’edat

e La llengua materna

e Elnivell educatiu

e La formacio en I’ambit sanitari, ja que podrien tenir més facilitat per entendre la
infografia

e Si tenien algun familiar o amic proper que hagués realitzat quimioterapia en

cancer de mama i, per tant, poguessin coneixer a fons aquest tractament
D. Modalitat

L’enquesta la vam implementar en linia per diversos motius. Inicialment, ens vam
plantejar passar 1’enquesta de manera presencial per tal de poder explicar millor I’estudi
i les instruccions a les enquestades; per poder acompanyar-les en el procés i1 assegurar
que se seguien correctament les instruccions i, també, assessorar-les en cas que tinguessin
algun problema informatic. Ara bé, a causa de la covid-19 i atenent a les mesures de
seguretat vigents en el moment de realitzar aquest estudi, vam prendre la decisi6 de passar

les enquestes en linia.

Vam vehicular I’enquesta a través del programa Qualtrics, que és un programari
d’experiéncia de 1’usuari per realitzar enquestes en linia. Aquest també és el programa
que s’utilitza per passar enquestes dins la comunitat virtual de pacients de I’'ICO. A més,
Qualtrics inclou tots els tipus de preguntes que vam establir durant el disseny i redaccid

de I’enquesta.

E. Métodes estadistics

Fent referéncia als metodes estadistics, vam analitzar el resultats de les enquestes amb els

programes estadistics SPSS i R.

F. Qiiestions étiques

Les participants de I’enquesta, que van ser reclutades via ICOnnecta’t, son pacients que
pertanyen a un estudi més ampli per al qual ja van passar els protocols d’ctica de

I’hospital, que incloien I’estudi que ens ocupa i, per tant, el CI inicial ja el cobreix.
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A més, les dades de 1’estudi van ser tractades amb la maxima confidencialitat de manera
anonima, d’acord amb la normativa legal vigent de la Llei organica 3/2018, de 5 de

desembre, de proteccio de dades personals i garantia dels drets digitals.

4.3.1.5. Implementacio de I’enquesta

A continuacio (v. la figura 23), presentem en forma de grafica cronologica els passos que

vam seguir per implementar les enquestes:

Figura 23. Passos d’implementacio de 1’enquesta

GRUP DIANA

(pacients de cancer de mama
d’ICOnnecta’t)

Llistat de pacients de la comunitat des de 01/09/20202 a
15/01/2020 fins a saturacio del domini

e Esrealitza el primer cribratge dels criteris d’inclusio-
exclusio.

Correu electronic 1 i trucades telefoniques: Es realitza el primer
contacte, s’explica I’estudi i es fa el segon cribratge dels criteris
d’inclusio-exclusi6.

N=60

S’adjudica un codi a cada una de les participants que vulguin
participar en I’estudi per anonimitzar les dades

Correu electronic 2: S’envia el correu amb les instruccions,
I’enllag a Qualtrics, el codi d’accés personalitzat,il’enllag a la
infografia.

N=41

Es recullen els resultats i s’analitzen amb SPSSiR.
N=28

El reclutament de les participants es va dur a terme a través de la base de dades

ICOnnecta’t. En primer lloc, vam seleccionar les pacients que s’havien incorporat a la
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comunitat durant els darrers quatre mesos (des de I’l de setembre del 2020 al 15 gener
del 2021). En aquest punt vam buscar a SAP (la base de dades hospitalaria de I’Institut
Catala de la Salut) i vam seleccionar les pacients que encara no havien realitzat
quimioterapia o I’havien comencat feia poc temps. La llista es va anar ampliant

gradualment, ja que estava subjecta a I’entrada progressiva de pacients a ICOnnecta’t.

A partir d’aquest primer cribratge vam obtenir 60 pacients. Vam enviar un primer correu
electronic a aquestes 60 pacients (v. I’Annex 4) i també vam realitzar trucades
telefoniques per explicar 1’estudi i1 saber si estaven interessades a participar-hi. També,
vam aprofitar aquest primer contacte per validar els criteris d’inclusi6 i exclusio, ja que
en alguns casos les dades no estan actualitzades a la base de dades SAP. El diagrama

segiient mostra els passos seguits en els criteris d’inclusio i exclusi6 de les participants:

Figura 24. Diagrama del criteris d’exclusi6 i inclusi6 en el procés d’implementacié de I’enquesta

Exclusio de
I’estudi

Explicaci6 de I’estudi Estai ada No ha realitzat
(correu elestronic 1 i = SRR @ Entén el catala quimioterapia amb
trucades) DECDEY anterioritat

Enviament de 1’enquesta
(correu electronic 2)

De les 60 pacients, 41 van respondre afirmativament. A totes aquestes pacients, els vam
demanar que responguessin el primer correu electronic indicant el seu nom i cognoms.
Amb les respostes afirmatives per participar a I’estudi vam elaborar una llista amb dues
columnes, per una banda el nom i cognom de la pacient i, per una altra, un codi (per
exemple, 001, 002, etc.), que ens va servir per anonimitzar les dades a partir d’aquell

moment.

L’enviament del codi d’accés a ’enquesta de Qualtrics es va fer en un segon correu

electronic (v. la figura 25), amb I’enlla¢ per accedir a la infografia terminologica i les
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instruccions per a dur a terme I’estudi. Podeu llegir el correu a I’Annex 5. Finalment, es

van respondre 1’enquesta 28 respostes.

4.3.2. Aplicacio de la guia PEMAT

Per complementar 1’avaluacié de la infografia proposada, vam voler aplicar la guia
PEMAT, creada per Shoemaker, Wolf i Brach I’any 2013. Veure si els diferents
parametres que aquesta guia indica que cal complir s’apliquen a la nostra infografia, ens
va permetre tenir una valoracié més global i també sobre aspectes que no es van poder

controlar en I’estudi principal d’aquesta fase.

Tal com hem vist en el marc teoric (supra § 11.3.2), PEMAT ¢és una guia per valorar
materials de salut per a pacients dirigida a professionals, per tal que puguin valorar tant
la comprensié com [’accionabilitat dels materials abans de posar-los a disposicio dels
pacients (Shoemaker et al., 2013; 2014). La guia esta dissenyada per ser aplicada a
materials escrits i també a materials audiovisuals i ja s’ha aplicat en diversos estudis, com

ara els de Morony et al. (2017), Lee et al. (2021) o Zuzelo (2019).

En la guia PEMAT s’obtenen dues puntuacions, una per a cada un dels dos dominis de
I’enquesta (comprensio i accionabilitat). Per calcular les puntuacions, cal mesurar els
items que apareixen a la guia amb 2 puntuacions possibles: un 1 si I’item es troba al
material de forma recurrent; un 0 si no s’hi troba, i també hi ha I’opcié NA si I’item no
aplica al material avaluat. Per obtenir els resultats totals, cal sumar els punts obtinguts en
cada domini per separat, dividir-los pel total de punts possibles que es poden obtenir
(excloent aquells items que no apliquen al material avaluat), i multiplicar el resultat per
100. Aquesta equacid permet mesurar, respectivament, el grau de comprensio i
accionabilitat dels materials de salut destinats a pacients i, en el nostre cas, ens va

permetre avaluar la infografia terminologica.
S. Sintesi

En aquest capitol hem explicat detalladament la metodologia que hem seguit per dur a
terme aquesta tesi. Tal com hem vist, és una metodologia mixta que inclou analisis de
naturalesa diferent: una primera fase de deteccié de necessitats en la qual es duu a terme

un estudi lingiiisticodescriptiu 1 un estudi qualitatiu per mitja d’entrevistes
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seminestructurades; una segona fase en la qual s’elabora una proposta de recurs

terminologic; 1 una tercera fase en la qual s’avalua la proposta esmentada anteriorment.

Tal com s’ha pogut copsar, la metodologia establerta en aquest treball és progressiva; és
a dir, les 3 fases de les quals es compon s’han de dur a terme de forma consecutiva, ja que

els resultats de cada fase influencien la fase posterior.

El fet que el context de treball, la CSPO, hagi estat canviant i s’hagi anat perfilant
paral-lelament a aquesta tesi, ha estat una dificultat afegida a I’hora de desenvolupar el
nostre estudi. En alguns punts del treball es va haver d’adaptar la metodologia a les
circumstancies de la comunitat. Per exemple, pel que fa al corpus dels missatges de xat,
no era possible ampliar la mostra tenint en compte que en la primera fase de la tesi la
comunitat era una prova pilot i es va quedar obsoleta. També, pel que fa a la tercera
analisi, ens vam haver d’adaptar a les pacients que havien entrat recentment a la
Comunitat i no depenia de nosaltres poder ampliar la mostra siné de factors clinics. A
més, aquest darrer estudi es va dur a terme en temps de pandemia i aquest fet va dificultar

I’entrada de pacients a la Comunitat i també els nostres contactes amb els especialistes.

115



116



IV. DIAGNOSI I DETECCTIO DE
NECESSITATS:
ANALISI I RESULTATS

La palabras que usan ellos la verdad es que son muy complicadas para los pacientes porque
claro, no hemos estudiado médico. Entonces, es muy angustioso ese tema.

PACIENT DE CANCER DE MAMA
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Presentacio del capitol

En aquest capitol, mostrarem els resultats i les conclusions de la diagnosi i deteccid de
necessitats (fase 1 de la tesi). Tal com hem explicat en la metodologia del treball, vam
dur a terme dues iniciatives: 1’analisi dels missatges del xat de la Comunitat de I’'ICO
escrits per les pacients i les entrevistes en profunditat. D’aquestes analisis en vam extraure

unes consideracions finals que ens van permetre seguir amb la fase 2.
1. Analisi lingiiistica dels missatges de xat

Els resultats de 1’analisi lingiiisticocognitiva dels missatges de xat de la Comunitat es van
publicar I’any 2020 a la revista Terminalia. La cita completa és la que mostrem a

continuacio:

Vidal-Sabanés, L. i Estopa, R. (2020). «La terminologia que utilitzen les pacients de cancer de
mama: una analisi descriptiva». Terminalia, 21, p. 7-18 [en linia], Recuperat I’11 de desembre
del 2020 des de https://www.raco.cat/index.php/Terminalia/article/view/374426.

Per dur a terme aquest estudi, vam analitzar les intervencions del xat que pertanyen al
tema Tractaments oncologics i els seus efectes del primer any de la Comunitat. El xat de
la comunitat és dirigit. Es a dir, els temes dels quals tracten els missatges no son lliures,
ja que el primer missatge esta induit pel psicooncoleg i dona lloc a intervencions
espontanies de les usuaries. L’analisi d’aquests missatges només ens va donar algunes
pistes sobre els possibles temes que fan referéncia als tractaments i que interessen a les
pacients i ens va ajudar a determinar quins dels aspectes dins d’aquest tema tenen més

rellevancia per a les usuaries de la comunitat.
1.1. Descripcio de la mostra

El corpus compta amb 2.308 ocurréncies que corresponen a 28 missatges 1 5 fils
conversacionals, encapcalats per un missatge del psicooncoleg en qiiestiéo que proposa un
tema de debat. En el moment de dur a terme ’analisi tenien accés al xat 81 pacients,

encara que només 16 es van mostrar actives.
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Els missatges del xat del corpus estan escrits en catala i en castella indistintament. Dels
missatges recopilats, un 70 % soén en castella i un 30 % en catala. Els missatges dels
professional que proposen els temes de debat estan escrits, majoritariament, també en
castella. Normalment, la llengua de les respostes o comentaris és la mateixa que la que
utilitza el moderador. En d’altres casos, encara que en menys mesura, les pacients
comenten al xat sense tenir en compte la llengua del fil que inicia la conversa per part del

professional?2.

1.2. Analisi i resultats

Per dur a terme I’analisi lingiiisticocognitiva dels missatges de xat, recordem que vam

analitzar els parametres d’analisi segiients:

- Nodes tematics

- Densitat terminologica
- Tipologia d’USE

- Variaci6 terminologica

- Metafores

1.2.1. Nodes tematics

En primer lloc, vam voler constatar quins son els temes de més interes per a les pacients
a partir dels nodes tematics de les seves intervencions al xat. Tal com hem comentat a la
introducci6é d’aquest apartat, vam analitzar 5 fils conversacionals. En les figures que
segueixen (v. les figures 25, 26, 27 1 28) es poden observar els diferents nodes tematics

que conformen els missatges de les pacients.

En el primer cas, el professional proposa tractar el tema efectes dels tractaments
oncologics. A partir d’aqui, s’observa I’aparici6 de termes que fan referéncia a diferents
tipus 1 subtipus de tractaments oncologics. En les intervencions, les pacients expliquen
les seves experiéncies personals respecte als efectes secundaris que van tenir després de

rebre els diferents tipus de tractament (v. la figura 25).

32 En aquest capitol, a I’hora d’exposar els diferents exemples dins el text, hem mantingut la llengua en la
qual estaven escrits. Per distingir-los, hem subratllat els exemples escrits en castella. Pel que fa a les figures
i les taules, els exemples s’han traduit i es mostren tots en catala.
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Figura 25. Constel-laci6 tematica del fil conversacional 1

cancer de
mama

El segon fil conversacional només va obtenir una resposta, en la qual la pacient no utilitza
llenguatge especialitzat. El tema que es tracta €és efectes adversos dels tractaments.
Creiem que, com que aquest tema esta relacionat amb el primer fil conversacional, les

pacients no es van mostrar tan actives.

En tercer lloc, el professional proposa parlar del tractament psicologic o psicoterapia. En

aquest cas apareixen, per una banda, els termes terapia individual i terapia de grup 1, per

tractament
oncologic

quimioterapia

tracatment

quimic (terapia dirigida) trastuzumab
homonoterapia tamoxifén
radioterapia
reconstruccio trombe
mastectomia DIEP
recon: 16
tractament ., eco ‘st.rucc o
AP reconstruccio mamaria amb
quirargic
dorsal ample
limfadenectomia
axil-lar protesis

rehabilitacio

psicoterapia

’altra, terapia online i comunitat virtual:
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Figura 26. Constel-laci6 tematica del fil conversacional 2

terapia terapia en
\ individual grup
psicoterapia

| comunitat
virtual

.

El segiient fil conversacional del xat fa referéncia al limfoedema. En relacié amb aquest
tema, les pacients mostren inquietud pel procés de rehabilitacio (a través d’un

fisioterapeuta) 1 parlen d’un tipus d’autoembenat.

Figura 27. Constel-laci6 tematica del fil conversacional 3

linfedema
/ \
autoembenat rehabilitacid
e «fisoterapeuta

El darrer fil fa referéncia als tractaments complementaris i alternatius. Tal com podem
veure en la taula, les pacients diferencien explicitament aquests tipus de tractaments dels
convencionals. A més a més, en aquest fil conversacional, les pacients introdueixen el
concepte d’oncologia integrativa, un tipus de practica medica que alterna tractaments
convencionals 1 alternatius 1 que, tal com esmenten les pacients en el xat, ja son usuals

en altres paisos com ara els Estats Units:
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Figura 28. Constel-laci6 tematica del fil conversacional 4

—  terapia natural

tractament
complementari

homeopatia

oncologia integrativa reiki

tractament
alternatiu

tractament

convencional

A través de les constel-lacions tematiques exposades anteriorment, podem constatar que
els temes que donen lloc a una major interaccid son efectes dels tractaments oncologics,
1 tractaments complementaris 1 alternatius. Aquesta comunicacié més especifica es
plasma tant per la diversitat de termes com per la quantitat de missatges generats en el xat

per part de les pacients, 10 per al primer i 7 per al segon.

1.2.2. Densitat terminologica

Un dels aspectes més rellevants i facilment detectable que caracteritza el text especialitzat
¢s la presencia de termes. El grau de densitat terminoldogica —el nombre total de termes
d’un text en relacié amb el nombre de paraules (Domenech-Bagaria, 2006)— ajudara a
determinar el nivell d’especialitzaci6 del nostre text, ja que com més elevat sigui el nivell
d’especialitzacidé d’un text, més alta sera la seva densitat terminologica i el seu grau

d’opacitat (Cabré, 1999; 2000).

Ciapuscio (2003) estableix tres tipus de textos: els més especialitzats (N1) —com ara un

article cientific—, que mostren una densitat terminologica molt elevada; els de nivell
intermedi (N2), —una entrevista a un cientific en una revista de divulgacié cientifica—,

que presenten poca terminologia i utilitzen elements reformulatius com parafrasis,

explicacions, etc.; i els textos de nivell baix (N3),—una noticia periodistica—, que eviten

al maxim la terminologia:
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“...se ha podido demostrar que la seleccion terminologica difiere de manera esencial en
el N1y en el N2 y N3: terminologia altamente especializada sin tratamiento ocurre en el
N1 mientras que la terminologia extendida, acompafiada de diversos procedimientos de
tratamiento, aparece en los niveles divulgativos.”

Ciapuscio (2003, p. 90)

Ciapuscio duu a terme aquesta analisi comparant textos que tracten sobre un mateix
descobriment cientific, perd que es presenten en situacions comunicatives diverses.
Domenech-Bagaria (2006) també analitza la densitat terminologica en textos juridics i
de genomica que tenen diferents nivells d’especialitzaci6 i arriba a la mateixa conclusio.
En el marc del projecte JUNTS, també es va mesurar la densitat terminologica, perd en
aquest cas d’informes medics d’alta hospitalaria. En aquest estudi en el qual es van
analitzar 50 informes medics, es va observar que la mitjana de densitat terminologica
per informe ¢és molt elevada (del 22,6 %) (Estopa i Montané, 2020a). Aquesta dada és
comparable, per exemple, amb els resultats de Domenech-Bagaria (2006), els quals
mostraven que la densitat entre textos juridics menys i més especialitzats oscil-lava

entreel 9 % 1el 21,5 %.

El corpus del xat analitzat consta de 2.300 paraules de les quals 231 son termes o unitats
amb un sentit especialitzat. Per tant, podem determinar que el corpus en global té¢ una
densitat terminologica mitjana del 9,9 %, que és una densitat baixa respecte dels textos
especialitzats prototipics. Hem observat, també, que I’abundancia de termes es concentra
en els missatges que tracten una tematica més biomedica i que decreix quan es parla de
temes més psicosocials. A continuacio, reproduim tres exemples de fragments extrets del

corpus:

D Yo estoy agradecida a los tratamientos, gracias a ellos sigo aqui, pero han sido duros
y aun ahora un afio después no me encuentro bien, primero seis meses de quimio
luego mastectomia y reconstruccion DIEP y radio para acabar, y cuando todo
parecia perfecto los efectos de la radioterapia hacen que la reconstruccion se
enquiste, se necrose y cada vez mas dolor, ahora me llevan en la clinica del dolor
y el equipo de cirugia me dice que no se puede solucionar ni me pueden quitar el
pecho ni el dolor. No puedo dejar de pensar que si como dice la doctora de
radioterapia este efecto secundario no es extrafio que aparece con cierta frecuencia
porque reconstruir antes de la radio, me habria ahorrado un pecho que sigue
deformandose y un dolor crénico que no deja de aumentar (...)
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(I1) (...) después se complico con la quimio y después la radio... en definitiva, un afio y
medio con el pecho abierto por diferentes puntos (la necrosis drenaba hacia afuera)
con el consiguiente dolor... Llegé un punto en qué normalicé ese dolor y ya no
tomaba analgésicos, solo los dias con picos mas fuertes, cuando ya se me hacia
insoportable...El cirujano siempre le echo la culpa a la radioterapia, porque
consideraba que después de una después de una mastectomia radical y una
limfedenectomia axilar y la quimio, no tenia mucho sentido la radioterapia... Pero
bueno, el caso es que tuve que hacerla, la hice, y perdi casi la mitad del DIEP... la
diferencia con tu caso es que a mi me pudieron quitar la necrosis y el diep que me
quedaba y me volvieron a reconstruir con un dorsal ancho + prétesis (...)

(IIl)  Pues tomando consciencia, mirando hacia adentro y haciendo caso de las
sensaciones/sefiales que nos manda nuestro cuerpo...No es fécil, seguramente,
aunque en mi caso, me sorprendi un dia a mi misma haciendo caso a lo que sentia...
Como anécdota ilustrativa de esto: Yo no comia demasiadas ensaladas antes del
cancer, pues un dia, en proceso de recuperacion de una quimio, me sorprendi
preguntandome ";Por qué de repente tengo ganas de comer zanahorias con
tomate?"... Pues si, asi tomé conciencia de que mi cuerpo me decia cosas, le fui
haciendo caso y la verdad es que estoy contenta con ello...ahora es mas facil no
hacerle dafio a mi cuerpo...

En els fragments anteriors hem marcat en negreta les unitats de significaci6 especialitzada
(USE). Aquest subratllat permet adonar-nos a simple vista que en els exemples I 1 II la
densitat terminologica és més elevada que en I’exemple III essent del 25,28 % al fragment
I'idel 23,75 % al fragment II. En canvi, en I’exemple 111, la densitat terminologica és tan
sols del 7,23 %. Aquest fet ens indica que hi ha desigualtats en els missatges,
probablement motivades per la tematica i el nivell de coneixement que tenen del tema en
qiiestio les pacients. Observem, també, que I’abundancia de termes es concentra en els
missatges que tracten un tematica més biomedica (fragments I 1 II) i que decreix quan es

parla de temes més psicosocials (fragment III).

1.2.3. Tipologia d’unitats de significacio especialitzada (USE)

Les unitats terminologiques usades en aquest corpus presenten estructures
morfosintactiques diferents i també semantiques, ja que algunes son més opaques que

d’altres. En primer lloc, observem unitats terminologiques monoléxiques (80 %), com

cancer, diagnostic, enfermedad, fisioterapeuta, linfedema, mastectomia, neuropatia,

quimioterapia, radioterapia, reconstruccion, sintoma, tamoxifeno o trombo.
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En segon lloc, detectem les unitats poliléxiques, que representen un 20 % dels termes del
corpus. Podem observar unitats sintagmatiques formades per un nom (que ¢és el nucli del
sintagma), més un sintagma adjectival. Alguns exemples d'unitats sintagmatiques

formades per un nom més un adjectiu son: autoembenat multicapa, dolor cronico, dorsal

ancho, efectos adversos, efectos secundarios, limfedenectomia axilar, mastectomia

radical, medicina convencional, oncologia integrativa, pacient oncologic, terapia

natural, tratamiento alternativo, tratamiento complementario, tratamiento oncoldgico i

tratamiento quirurgico. També vam trobar unitats sintagmatiques formades per un nom i

un sintagma preposicional, encara que no eren tan freqiients com les anteriors. Alguns

exemples son: cancer de mama, clinica del dolor 1 terapia de grupo.

En tercer lloc, trobem una unitat sintagmatica mixta formada per nom (nucli) més una

sigla. Es el cas de reconstruccién DIEP (Deep Inferior Epigastric Perforator), que és un

tipus de reconstruccié mamaria i la sigla anglesa fa referéncia a la reconstruccio amb

teixit propi de l'abdomen.

En quart lloc, trobem les abreviacions, sobretot en forma d’abreviatures, encara que no
s’utilitzen en gran mesura, al contrari del que s’observa en textos medics produits per
professionals de la salut, com ara els informes medics (Franci, 2012; Porras-Garzén i
Vidal-Sabanés, 2019). Els resultats d’aquesta dada també contrasten singularment amb
els resultats obtinguts en altres analisis lingiiistiques de mostres de documentacié meédica
escrita per especialistes i adregada a pacients oncologics. Per exemple, en el marc del
TFM, vam analitzar un corpus d’informacié medica per al pacient i es va detectar un
nombre molt més elevat d’abreviatures, sobretot sigles i simbols (Vidal i Estopa, 2016).
També, en I’estudi del projecte JUNTS es va determinar que les abreviatures eren molt
abundats en els informes d’alta hospitalaria (Estopa 1 Montané, 2020a; Porras-Garzon i
Vidal-Sabanés, 2020). Alguns exemples que trobem al corpus son les abreviatures guimio
(quimioterapia) o radio (radioterapia); pel que fa a les sigles, només trobem la sigla

DIEP.

Es un fet que els discursos d’especialitat, com ara el sanitari, tenen un percentatge elevat
de termes nominals, perd és evident en les comunicacions especialitzades es fan servir

també verbs propis de 1I’ambit (Estopa, 1999; Lorente, 2001) que tenen una carrega
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semantica especialitzada concreta. Alguns exemples trobats en el nostre corpus son:

drenar, inyvectar, necrosar, paliar o reconstruir.

Unes altres unitats amb sentit especialitzat son els adjectius qualificatius. Aquestes unitats
son molt significatives per a 1’usuari perqué aporten pistes al pacient que, com explica
Estopa (2013), o bé el tranquil-litzen o bé el posen més nervios, i fins i tot el poden

confondre semanticament. Alguns exemples trobats son: adverso, agressiu o dur.

Finalment, pel que fa al nivell d’especialitzacié dels termes, en distingim clarament
diferents nivells. Al corpus hi conviuen des d’unitats Iéxiques especialitzades de caracter
més general —conegudes per tots els parlants d’una llengua— que, tot i ser
especialitzades, formen part del vocabulari transversal i basic de la medicina (cuerpo,

pecho, dolor, recuperarse o cancer), fins a termes molt especifics de ’especialitat medica

d’oncologia de mama, com ara autoembenat multicapa, linfedema, limfedenectomia

axilar, neuropatia o mastectomia radical.

1.2.4. Variacio terminologica

Els textos més especialitzats son més densos conceptualment que els textos menys
especialitzats i, per tant, la variacid denominativa €s un fenomen més freqiient en els
textos amb un nivell d’especialitat més baix (Freixa, 2002). En aquest cas, estem parlant
d’un text produit per un llec o semi-especialista, depenent del coneixement que tingui

sobre la malaltia.

Segons Cabré (1999), el grau d’especialitzacidé d’un text condiciona la quantitat de
variacio i, afegeix:
“Un text altament especialitzat sol ser precis, concis i sistematic; la terminologia que
utilitza tendeix a la monosémia i a la univocitat. A mesura que disminueix el grau
d’especialitzacio, el discurs va adquirint caracteristiques que 1’acosten al discurs no
especialitzat: en el pla semantic, redundancia, ambigiiitat, falta de precisio estricta; en el
pla de I’expressio, un alt index de sinonimia, perd sobretot un s molt alt de formules

parafrastiques que expliquen analiticament el mateix concepte que en un nivell molt
especialitzat seria designat inequivocament per un terme”.

Cabré (1999, p. 171)

Freixa (2002), en la seva tesi doctoral, també constata que la variacié denominativa és un

fenomen més freqiient en els textos amb un nivell d’especialitat més baix que no pas en
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els textos més especialitzats. En aquest cas, tal com hem comentat anteriorment, estem
parlant d’un text produit per llecs en la matéria o semiespecialistes, i, per tant, podem

esperar que hi haura forga variaci6 terminologica.

En la taula 12 recollim exemples de variacid terminologica trobats en els missatges escrits
per les pacients. Els exemples estan ordenats alfabéticament 1 les variants es presenten
per grau d’especialitzacid segons si son més precisos o més generals dins el camp de

coneixement que tractem, d’esquerra a dreta:

Taula 12. Variaci6 terminologica en els missatges de xat de la Comunitat

1 analgesic (a) calmant (b)
2 cancer de mama (a) cancer (b)
t i6 DIEP .
DIEP (a) diep (b) recons rlzz)c 0 reconstruccio6 (d)
4 . fect 1 ..
efectes secundaris (a) neleficiczsc?(? (s) seqtieles (c) efectes (d)
tamoxife (a) hormonoterapia (b) tractament hormonal (c)
tract t quirurgi .
6 rac amel(la)qulrurglc intervencio (b) operacio (b)
7 mama (a) pit (b)
tract t psicologi . colog
8 psicoterapia (a) actament psicologic terapia (c) ajuda psicologica
(b) (d)
9 quimioterapia (a) tractament quimic (b) quimic (c)
10 radioterapia (a) radio (b)
11 | tractament oncologic tracta.ment tractament médic (c)
(a) convencional (b)

En la majoria de casos, la variacié en aquests textos es produeix:

a) Perque s’utilitza una unitat léxica diferent, que funciona com a sinonim en el discurs.
Es el tipus de variacié més comuna en el nostre corpus i es mostra en els casos 1; 4a, 4b

14c;5b15c;6;7;8a,818d;9a19b,111.

b) Per reducci6 del sintagma. En primer lloc, trobem dues abreviatures com son els casos
9¢ 110b. A més a més, en el cas 3, trobem un terme format per un nom més una sigla

(reconstruccidé DIEP). En aquest cas, la variacid es produeix tant perque s’omet la sigla
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(3d) com perque s’omet el nucli reconstruccio (3a i1 3b). Passa el mateix amb el casos 2b

14d, en el quals es manté el nucli del sintagma i s’omet el complement.

c) Per substitucio de generic per especific. En el cas 5a, per referir-se al tractament
hormonal, utilitzen el terme que designa un dels tipus de farmacs que es dona per realitzar

aquest tractament (tamoxifé).

d) Per substitucié d’especific per genéric. En el context discursiu, en el cas 8c, s’utilitza

el terme més genéric terapia per referir-se a la psicoterapia.

e) Per canvi grafic. Només detectem el cas 3b, en el qual s’utilitza la sigla en minuscula.
Els resultats d’aquesta primera analisi també difereixen dels resultats obtinguts en
I’analisi lingtiistica de mostres de documentacié medica que vam realitzar en el TFM
(Vidal i Estopa, 2015), ja que en aquell cas, la variacid terminologica es produia, sobretot,

per 1’s d’abreviacions, ja fossin abreviatures, sigles o simbols (Vidal i Estopa, 2015).

1.2.5. Metafores

Tal com hem comentat a la metodologia (supra § 111.5.3.1.1), en un primer moment no
vam considerar analitzar les metafores conceptuals que apareixien al corpus, perd no
podiem obviar que era un recurs reiteratiu en els seus missatges i, per tant, el vam incloure

com a parametre d’analisi.

Es ampliament sabut que les metafores s’utilitzen de manera recurrent en I’ambit de la
medicina i també¢ particularment en I’ambit de I’oncologia. Tradicionalment, 1’us de la
metafora en I’ambit del discurs cientific escrit i sobretot en la medicina s’aconsellava
d’evitar perque es considerava un recurs lingiiistic purament ornamental i s’entenia que
no podia causar res més que ambigiiitat (Ciapuscio, 2018). Amb la teoria conceptual de
la metafora de Lakoff i Johnson (1991), la visi6 negativa que es tenia de la metafora en

el discurs medic va fer un gir.

Avui en dia, la metafora es considera ja un mecanisme primordial del sistema cognitiu,
que permet comprendre un domini en termes d’un altre i, a més, es considera un fenomen
lingtiistic, gestual i visual (Ciapuscio, 2018), especialment Util en comunicacions
caracteritzades per 1’asimetria de competencies entre interlocutors (Ciaspuscio, 2017).

Les metafores tenen un paper molt significatiu en la percepcié que els pacients tenen de
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la malaltia i els poden posicionar emocionalment cap a una visié més positiva 0 més

negativa del procés terapeutic.

No ¢és un fet estrany que les metafores s’agrupin en sistemes metaforics i no apareguin de
forma aillada en el discurs (Ciapuscio 2017). En la subdisciplina medica d’oncologia —i
en la medicina en general— abunden les metafores bel-liques de caracter clarament
negatiu:
“Ante un diagnostico de cancer y tras el aturdimiento psicolégico que provoca, es
frecuente recurrir a un didlogo belicista con esas células mutantes que quieren acabar con
su anfitrion: “Voy a vencerlo, no me rendiré, de esta batalla saldré con vida...”. Este

fenomeno no se reproduce en otras enfermedades como el Alzheimer, el ictus, la
insuficiencia renal ni la septicemia.”

Zarate (2020, p. 1)

Sontag (1997; 2003) planteja que les metafores i mites que envolten certes malalties, com
el cancer, generen patiment 1 dolor emocional als pacients i que cal entendre el cancer des
d’una visié més biologica i no moral o social. De la mateixa manera, Semino et al. (2018)
també es manifesten en contra de les metafores bel-liques, ja que posen de manifest que
poden influir la percepcidé que els pacients tenen de la malaltia i els poden posicionar
emocionalment cap a una visi6 més positiva 0 més negativa en el procés terapeutic.
Medina (2007) conclou que és impossible desvincular les metafores del llenguatge medic
i clama que caldria proposar nous models de pensament respecte la malaltia i trobar
metafores per representar-los que fossin positives per als pacients com, per exemple, la
metafora del viazge (en contraposicié amb la metafora batalla), que implica una aventura,
un recorregut (Nie et al., 2016). Hauser i Schwarz (2020) també van demostrar que les
metafores bél-liques causen resultats més fatalistes que les metafores de viatges o 1’is de

vocabulari neutre, com ara viure o conviure amb el cancer.

Aixi, doncs, sembla que el tipus de metafora, segons si és negativa o positiva, genera un
impacte distint en 1’actitud del pacient envers la malaltia (Reisfield i Wilson, 2004). Tot
i que hi ha autors com Demjén i Semino (2017) que plantegen que les metafores no son
ni “positives” ni “negatives” per elles mateixes, sind que depenen dels valors del pacients
1 de la personalitat, cal tenir present que no per a tots els pacients les mateixes metafores

poden ser favorables.
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Les pacients del corpus analitzat també usen metafores per parlar de la malaltia. La taula
que segueix (v. la taula 13) mostra que, tot i els moviments per reduir-les, les metafores
bel-liques segueixen sent les més comunes en els textos del corpus analitzat. Observem,
per exemple, que només s’utilitzen metafores positives per referir-se a la psicoterapia i a
la recuperacion (del tractament). Contrariament, les metafores negatives s’utilitzen amb

molta més freqiiéncia i la gran majoria fan referéncia a aspectes bél-lics.

Taula 13. Us de metafores en els missatges de la Comunitat

matalas sobre el qual bomba
estirar-se tractament
psicoterapia ma a la qual agafar-se camp de batalla
refugi
recuperacio tornar a correr quimio bomba nuclear
radio enverinament  lent i
imperceptible

prolongacio dels efectes
hormonoterapia  de la bomba nuclear

guerra
\ batalla
cancer
laberint emocional*
ferides de guerra
efectes
secundaris cicatrius

El fet que les pacients utilitzin metafores com guerra o batalla per referir-se al cancer fa
notar que aquesta malaltia implica una //uita en la qual hi ha un enemic que cal véncer.
Dels termes guerra o batalla se’n deriven d’altres, també metaforics, per referir-se als
diferents tractaments (bomba, camp de batalla) que a la vegada es concreten amb bomba

nuclear, envenenamiento lento e imperceptible, prolongacion de los efectos de la bomba

nuclear per referir-se als diferents tipus de tractaments com son la quimioterapia, la
radioterapia o la hormonoterapia. Els efectes secundaris d’aquests tractaments tamb¢é

s’expressen en forma de metafores conseqiients d’una guerra com cicatrices o heridas de

guerra. Aixi, doncs, s’observa una clara constel-lacié de metafores que giren a I’entorn
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de temes bel-lics 1 aquest fet reflecteix i accentua la visi6 negativa que tenen les pacients

de la malaltia.

La metafora laberinto emocional que les pacients també utilitzen per conceptualitzar el

cancer, en canvi, esta a cavall d’entre les metafores positives i negatives, ja que pensem
que no té les connotacions tan sanguinaries i devastadores de les anteriors. El laberint
denota més un recorregut i un cami personal que una lluita. El recorregut d’un laberint és
misterios, desconegut, dificil, perd és un cami i t€ una sortida, encara que sigui dificil

trobar-la.

Finalment, la psicoterapia i la recuperacio es manifesten clarament a través de metafores

positives que reflecteixen consolacid, ajuda, consol (colchon sobre el que tumbarse, mano

a la que agarrarse o refugio) i motivacio (fornar a correr) per al pacient.

1.3. Consideracions finals

Si bé caldria un estudi més complet i una mostra superior de missatges del corpus perque
els resultats fossin significatius, pensem que aquesta descripcid del primer any pilot de la
comunitat analitzada ens permet tenir una primera visido sobre les caracteristiques

terminologiques del discurs meédic produit per i entre pacients.

1. Pel que fa a les xarxes semantiques dels termes que utilitzen les pacients, a través
de I’analisi de les constel-lacions tematiques, deduim que el tema que suscita més
interés entre les pacients ¢és efectes dels tractaments oncologics. En aquest fil
conversacional, observem un nombre superior de missatges i una diversitat

terminologica més amplia.

2. En relacié amb la quantitat de terminologia que usen les pacients de cancer de
mama, a partir de 1’analisi de I’establiment de la densitat terminologica del xat,
podem concloure que els textos tenen un nivell d’especialitat baix. De fet, les
pacients no son especialistes en la materia, tot i que emetin el missatge amb una
intencid medica i, per tant, especialitzada. A més, s’observa que hi ha una
desigualtat en la densitat terminologica dels missatges, segurament perque

I’interés del tema no n’afavoreix 1’Gs.
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3. Quant a la tipologia d’unitats que utilitzen les pacients, la majoria sén termes
prototipics nominals. Trobem estructures diverses, tot i que la tendéncia
predominant és 1’Gs de termes monolexics, que sempre son els més generals.
Mentre que les abreviacions abunden en textos de I’ambit meédic produits per
especialistes, no son usades de manera recurrent per les pacients, excepte en els
casos de les abreviacions més consolidades com, per exemple, quimio. A més,
podem afirmar que en els textos emesos per pacients hi ha variacid; i que es
produeix per diversos fenomens, si bé els més comuns son perque es fa servir un

sindnim o una abreviacio.

4. Finalment, observem que tot i que s’entreveu una tendéncia creixent a utilitzar
metafores «positives» per parlar de la malaltia, les que continuen predominant
entre les pacients son la malaltia com una guerra i els tractaments com les armes.
Per tant, les metafores «positives» tenen encara molt poca representacio al nostre
corpus, la qual cosa indica que cal un treball de léxic conscient que contribueixi a
canviar la percepcid que les pacients tenen d’una malaltia que fa por, com és el

cancer.
2. Entrevistes amb profunditat

En aquest apartat, presentarem els resultats de I’analisi de les entrevistes a les pacients.
En primer lloc, descriurem la mostra. A continuacid, n’explicarem 1’analisi 1, finalment,

n’exposarem els resultats.
2.1. Descripcio de la mostra

Vam dur a terme 6 entrevistes que tenen una durada mitjana de 22 minuts, les
transcripcions de les quals tenen 17.000 paraules. De les 6 entrevistades, 3 eren
d’Argentina (2 de Buenos Aires i 1 de Formosa) i 3 de Catalunya (2 de I’Hospitalet de

Llobregat i 1 de Lleida). Totes les entrevistades tenien entre 40 i 55 anys.
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2.2. Guia de preguntes

La guia de preguntes que vam utilitzar va ser validada per una psicopedagoga, Romina
Rapisarda, de 1’Hospital Italiano de Buenos Aires especialitzada en educacid per al
pacient i per un psicooncoleg, Cristian Ochoa, de ’ICO Hospitalet. La guia s’estructura

en cinc apartats:
a) dades sociodemografiques (edat, lloc de residencia, etc.)
b) una pregunta general de percepci6 d’introduccié al tema
¢) preguntes d’informaci6 sobre diagnostic
d) preguntes sobre informacio6 de tractaments
¢) Tancament de I’entrevista en forma de resum

Podeu observar la guia completa a I’Annex 1.
2.3. Analisi per patrons: resultats i discussio

Per a dur a terme ’analisi, tal com s’ha explicat en la metodologia d’aquesta tesi (supra §
I11.5.3), vam establir diversos patrons, que responien als diferents punts tractats en les
entrevistes a partir de la guia de preguntes i que eren rellevants per a aquesta investigacio.
A més dels patrons de la guia de preguntes, en vam determinar de nous, que van sorgir

de les propies entrevistes.
Els patrons principals estipulats responen a les preguntes que ens fem a continuacio:

= Les pacients tenen predisposici6 a rebre informaci6?

= Les pacients que ho requereixen tenen prou informacio al seu abast?

* Quines fonts d’informaci6 utilitzen les pacients?

= Les pacients entenen la informacié meédica que tenen al seu abast?

= Quin paper juga la terminologia en la comprensio6 de la informacié medica?

* Quins temes sobre la malaltia generen més interes i son més importants per a les

pacients?

A continuaci6, exposarem els resultats d’aquesta analisi a través dels patrons que acabem

d’esmentar.
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a) Les pacients tenen predisposicio a rebre informacio?

Pel que fa a la predisposicio a rebre informaci6 sobre la malaltia que tenen les pacients,
es van poder determinar dues pautes de conducta. En primer lloc, ens trobem amb les que
estan predisposades a tenir tot tipus d’informacié sobre la malaltia, que s6n la gran

majoria, ja que representen un 83,3 % de les pacients (5 de 6).

Aquestes pacients fan preguntes sobre la seva malaltia als especialistes i també cerquen
informaci6 en altres fonts, principalment Internet, tal com veurem més endavant. Per la
predisposicid que mostren de rebre informacid, s’endevina que volen exercir un paper
actiu durant el procés terapeutic. A continuacio, reproduim quatre fragments de les

entrevistes en els quals les informants plasmen aquesta idea:

EXEMPLE 1

No, no, siempre leo mucho y de acuerdo lo que me iban diciendo yo iba buscando en
internet y me iba informando también.

EXEMPLE 2

Nadie me explico qué era la radioterapia ni como era...ni...la verdad que yo tenia
curiosidad.

EXEMPLE 3

Yo pregunto. Te informan un poco, claro yo veia que me circulaban...me circulaban
algunas cosas. Entonces yo lo preguntaba: ;jeso qué quiere decir? Y luego claro yo me
informaba por Internet.

EXEMPLE 4

Yo ya tenia el diagnostico preciso. Entonces de acuerdo con eso iba mirando, iba leyendo
y me iba informando de todo.

Tot i que les necessitats d’informacio de les pacients estan presents al llarg de tot el procés
terapeutic varien en tematica i temporalitat depenent de la persona. Per tant, no totes les
pacients tenen la mateixa necessitat d’informacid, ni sobre els mateixos temes, ni al

mateix moment.

Pel que fa al moment de rebre informacid, les pacients poden cercar informacid des que
apareixen els primers simptomes, durant I’etapa del diagnostic, durant els tractaments i
també, en menys casos, sobre el pronostic. Quan les pacients mostren més necessitats és

entre el diagnostic i la seleccio de tractaments, 1 també un cop el tractament s ha definit.
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En aquest sentit, tot i que si que hi ha algun cas de pacient que s’interessa per tenir
informacio sobre la malaltia des del moment zero del diagnostic, la majoria de les pacients
van mostrar comengar a tenir interés unes setmanes després, un cop s’ha assimilat la
noticia. Els factors pels quals algunes pacients estaven predisposades a rebre informacio
de bon comencament son la por a més males noticies, no tenir preguntes o no sentir

curiositat.

Aquest és el cas de 2 de les 5 pacients que van manifestar no tenir predisposicié de rebre
informacio al principi de la malaltia. Aquest fet es deu o bé perque en un primer moment
les pacients deleguen la tasca de buscar informaci6 als seus familiars, o bé perqué en el
moment del diagnostic es bloquegen degut a la noticia. Tot i aixi, a mesura que avanga el
procés terapeutic, la predisposicio de rebre informacié augmenta. S’observa aquest darrer

cas en I’exemple numero 5:

EXEMPLE 5

Es que ben bé no sé com...perqué és que tot just ara és quan he comencat a buscar
informacié eh, ara que estic amb la radio i estic acabant, perque fins ara estava molt

bloquejada.

En segon lloc, I’altra pauta de conducta que va aflorar de les entrevistes €s no voler tenir
informacio. Al contrari dels 5 casos que acabem de veure, hi ha una pacient que afirma
no tenir la necessitat de rebre informacio sobre la malaltia, ja sigui per por que les noticies
no siguin favorables per a la seva salut, o bé perqué se sent bloquejada amb el seu

diagnostic, que ¢és de malaltia avancada (v. I’exemple 6).

Com que no ens vam centrar en les variables i la mostra és reduida, no podem generalitzar
1 afirmar que la pacient que no vol saber la causa del seu diagnostic és perque té un
malaltia avancada. Tot 1 aixi, no hem de perdre de vista que existeix aquesta pauta de
conducta i que no totes les pacients tenen predisposicio a rebre informacid. Si més no,
afirmen trobar-se en un atzucac a 1’hora de decidir si volen o no informacio sobre el seu

procés terapeutic (v. I’exemple 7).
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EXEMPLE 6

Trato de no informarme mucho. Sé que es un tipo de cancer muy agresivo.

EXEMPLE 7

Si, y ya te digo, es una cosa, es una controversia de querer y no querer saber porque
muchas veces estuve a punto de preguntar a la doctora qué expectativa de vida tenia y por
otro lado dije: no, no, para qué.

Val a dir, també¢, que la no predisposicid per voler informacid, no treu que les pacients no
tinguin la necessitat de tenir-la en algun moment. A I’exemple 8 s’observa aquesta idea i
es plasma el fet que en algun moment o altre del procés terapéutic, per molt que la persona
no vulgui mantenir contacte exterior amb la malaltia, sorgeix alguna pregunta o curiositat

sobre la malaltia.

EXEMPLE 8

Yo miré en Internet vy igual no quise...viste, para no querer saber mucho. Y...bueno

después no recuerdo a quién vi primero. No me recuerdo si via la Dra. X oala Dra. Y

Les dues pautes de conducta sobre la predisposicié de rebre informacid per part de les
pacients, tal com hem vist, no es repeteixen en la mateixa mesura, ja que el nombre de
pacients que estan interessades a rebre informacio (5) és major que el nombre de pacients
que afirmen que prefereixen no saber (1). En definitiva, s’entreveu una tendéncia de les
pacients clarament a ser usuaris d’informacié. Caldria veure quins son els resultats si la
mostra fos més significativa i inclogués més pacients amb malaltia avangada, ja que
I’exemple de la pacient que no vol informacié (i que és la que té un tipus de cancer de
mama més agressiu) ens fa pensar que la tendéncia es podria veure lleugerament

modificada.
a) Les pacients que ho requereixen tenen prou informacio al seu abast?

Totes les pacients excepte una (5) van comentar, d’alguna manera o d’una altra, que en
algun moment del procés terapéutic van tenir la sensacié que els faltava informacio.
Aquesta sensacio de desinformacidé genera angoixa en les pacients perqué senten
indefensi6 davant de la malaltia. Els exemples del 9 al 12 plasmen, d’una manera o d’una
altra, la manca d’informacié davant la malaltia que viuen les pacients. En subratllat es

troben els fragments estrictament relacionats amb aquest tema:
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EXEMPLE 9

Em faltava, no? la informacid i tal, i s€ que un dia a la nit vaig trucar, tenia el teléfon d’un
metge i vaig trucar, de dir escolta necessito parlar amb tu perque escolta, no sé si m’estic

morint o0 no?

EXEMPLE 10

Luego resulta que hay otros valores que...que he visto que son importantes v a mi €so no

me lo habia explicado. Claro, vas sobre la marcha, a medida que vas escuchando, y lo que

se te pasara por alto, no? Esto si que pasa...

EXEMPLE 11

Si, si, tot no ho entenc, no...bueno, hi ha coses que si, altres que no, pero no sé...pero
no...Tot, clar, no perque és aixd que em falta...si que m’ha...jo lo que he trobat que

poder...és que el metge m’hagués explicat millor el teu cancer, és aix0, i el que passa és
tal, tal i tal, saps? i va per jo, tampoc ho vaig preguntar, eh? I jo entenc que tampoc...que

tu vas alli i no els hi fumem als pacients el rollo de, mira passa aixo i tal. Pero mira, jo si,
jo tenia la curiositat. Bueno, tinc la curiositat, més ara.

EXEMPLE 12

Clar, jo no sabia si hormonal...bueno no, no sabia quin tipus de cancer...quin tractament

tenies pel tipus de cancer hormonal. Pero clar, jo pensava, ostres, pos si ara cada vegada
son més coses que em van trobant, igual implicara quimioterapia i llavors si que vaig

buscar, doncs, “tractaments que has de fer si tens...”,

El perque de la desinformacié pot venir donat per diversos factors, depenent del tipus de
fonts consultades, les quals detallarem més endavant. Les pacients van al-legar sentir-se
desinformades perque els professionals de la salut no expliquen prou la malaltia o bé
I’expliquen de forma massa rapida (exemple 10), obviant aspectes que per a les pacients
poden ser clau. També comenten que el fet de donar-los la informacié de forma
dosificada, tot i que entenen que és util per assimilar la malaltia poc a poc, els fa sentir

desinformades durant el procés.

Quan les pacients senten més falta d’informaci6é és, sobretot, durant el diagnostic
(exemples 11 1 12), i més concretament entre proves diagnostiques (exemple 9), i també
durant els tractaments. En el primer dels casos, el fet s’agreuja quan les pacients reben
I’informe abans de tenir la visita meédica. En aquest punt s’entreveu una manca
d’informaci6 evident en el sentit que 3 de les 6 pacients afirmen haver llegir I’informe

medic abans de veure el metge, cosa que els va generar malestar.

Finalment, la desinformacié també pot estar provocada per la sobreinformacié o bé per la

manca d’informacid actualitzada i potencialment fiable, quan, sobretot, les cerques es fan
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per Internet, tal com veurem en el punt ¢ d’aquest apartat. Tot i aixi, es comenca a
observar la tendéncia (3 de 6 casos) que les pacients busquen estratégies per revertir la
manca d’informacid, ja sigui a través de la consulta a altres pacients o bé a professionals
de la salut. Els casos de les pacients que referien menys ansietat eren les pacients que
deien que tenien tota la informacid que necessitaven. L’exemple 13 mostra com una
pacient pren notes de les preguntes que li sorgeixen entre visites quan busca a Internet per

després preguntar-les al metge:

EXEMPLE 13

Miro a Internet y entonces me lo apunto en una hoja v cuando voy otra vez le pregunto:

doctora, me pasd esto y se lo pregunto otra vez. Digo: a ver si igual tendra buen dia hoy
y me responde.

b) Quines fonts d’informacio utilitzen les pacients?
Al llarg de les entrevistes, les pacients van afirmar consultar diverses fonts:

a) Internet
b) Professionals de la salut especialistes en oncologia ginecologica
o Oncolegs
o Ginecolegs
o Infermeres
c) Familiars o coneguts professionals de la salut no especialistes en oncologia
d) Familiars acompanyants a les visites
e) Altres pacients

f) Jornades, programes de TV com La Marato

No totes les fonts s’utilitzen en la mateixa freqiiéncia. A continuacio, la grafica que

segueix mostra en quins percentatges les pacients diuen que utilitzen cada font:
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Grafic 2. Percentatge de fonts consultades segons el tipus

u Internet
100% -
90% Professionals de la salut
especialistes en oncologia
80% - ginecologica
70% Coneguts que son
. professionals de la salut no
60% - especialistes en oncologia
ginecologica
50% - .
Familiars acompanyants a les
20% - visites
30%
Altres pacients
20% -
10% - I I
Jornades, programes de TV
0% com La Marat6

En totes les entrevistes vam observar que hi havia dues fonts que les pacients utilitzaven
amb més freqiiéncia: Internet (6 de 6 casos) i els professionals de la salut (5 de 6 casos).
També consulten altres pacients i1 persones conegudes que sOn metges, perd no
especialistes en oncologia, 1 familiars (2 de 6) 1, per ultim, s’informen en jornades (1 de

6).

Mentre que algunes pacients utilitzen Internet de forma reiterativa durant totes les etapes
del procés terapéutic, d’altres només ho fan en moments concrets o puntuals davant de
dubtes. Entre les enquestades vam poder identificar dos perfils d’usuaries en relaciéo amb
I’Gs d’Internet: les usuaries habituals (4 de 6) i les usuaries ocasionals (2 de 6). Dins de
les darreres, vam poder diferenciar entre les que utilitzen Internet de forma ocasional,
pero continuada, i les que gairebé mai utilitzen Internet i, per tant, es podrien considerar
no usuaries. Caldria veure quins son els resultats si la mostra fos més significativa i més

variable quant a 1’edat de les participants o a altres variables.

Aixi doncs, al llarg de les entrevistes Internet es consolida com la font més utilitzada i

totes les informants menys una afirmen haver utilitzat Internet més d’una vegada quan

140



han necessitat informacié de la malaltia. Ja hem vist a I’estat de la qiiestié que Internet és

una font que s’utilitza recurrentment (supra § 11.1.1) i aquest fet també es valida en

I’estudi actual.

Tot 1 aixi, s’observa que habitualment aquesta font és combina amb d’altres. Aixi, les

pacients gairebé mai consulten una sola font i aquest fet les situa en un bucle informatiu.

En primer lloc, és un fet que a les pacients els manca informacid, perd no se n’adonen

fins que arriben a casa i ja no poden fer la pregunta a la consulta. En aquests casos,

busquen informacio a Internet, perque és la font d’informacié d’accés més rapid i senzill.

Ara bé, Internet no els satisfa les seves necessitats informatives per diversos motius:

a)

troben massa informacio i se saturen (v. ’exemple 14),

b) no saben com buscar la informacié o no aconsegueixen trobar la informacié que

c)

busquen (v. els exemples 15 i 18), pero, sobretot,

dubten de la seva fiabilitat 1 actualitzacio (v. els exemples 16, 171 18)

EXEMPLE 14

Habia demasiada informacion, entonces tampoco leia tanto (en Internet). Dices, mira,

porque también te cansas, te cansas. O sea...si, ves que si, que es comun, que...que no

sabes, que si, que me tenian que dar la quimio y no he buscado mas informacion.

EXEMPLE 15

Com la curiositat de saber-ho, pero saber-ho bé i si que per Internet vaig mirant i tal, pero

em falten coses.

EXEMPLE 16

Y a mi me ha podido ir bien y a al igual otros les ha podido ir mal...el mismo céncer.
Informacidn la justa por Internet

EXEMPLE 17

No, porque para mi Internet es...un arma de doble filo porque tenéis lugares que son muy
serios y después tenéis otros que te hablan por arriba y te confundes.

EXEMPLE 18

Si, jo si, perque inclus quan buscava informacié em posava a la pagina de I’ICO, hi ha
com una espécie de diccionari i tal, pero bueno, no hi sortia el que jo volia trobar i saps?

ho he buscat varies vegades i dic, no, no em soluciona...Per exemple, buscava en pagines
que dic, mira, si veia la Societat Americana del Cancer, doncs aquesta sempre €s la que
anava a mirar. Doncs quan busco informacid dic ai...i veig 2018, 2017...més cap endarrere

no. pues son les que veig, no? Dic, aquestes deuen ser les més fiables
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Per tot aixo que acabem de comentar, sembla que Internet o no aporta prou informacié o
bé presenta una sobrecarrega d’informacio i, per tant, les pacients necessiten validar la
informacio6 que han trobat o els dubtes que no han pogut resoldre. L’efecte emborratxador
o de buit que genera Internet fa que les pacients busquin contactar amb professionals
sanitaris, ja siguin metges o infermeres (v. els exemples 19, 201 21). La tasca de contactar
amb el metge no sempre ¢s facil, perque, tal com afirmen les pacients, no sempre tenen
prou temps de consulta o bé no sempre es té el mateix doctor i, per tant, la confianca es
veu afectada. Segurament és per aquest motiu que la majoria de pacients afirmen
preguntar a les infermeres, perqué les senten més properes al pacient i mostren més
disponibilitat (exemples 22 1 23). El fet de contactar amb metges s’agreuja perque les
pacients tenen por a no ser oportunes preguntant, ja que estan acostumades a qué el metge

no respongui les seves expectatives d’informacio.

EXEMPLE 19

No, no...igualmente yo preguntaba a la oncéloga o a quien fuera

EXEMPLE 20

Maifana tengo oncéloga vy le voy a preguntar, claro, no s€ si me va a responder, porque
eso te viene una sustituta, otra...claro la posibilidad de reproduccion del tumor. Yo ahora
tengo esa angustia.

EXEMPLE 21

Es que lo buscaba todo... Todo lo que yo...las dudas que yo tenia, él me las buscaba por
Internet. Luego va iba a la oncodloga y le comentaba: Oye mira, eso es asi, asi, asi.

Entonces, 0 si, 0 no.

EXEMPLE 22

Y que, per exemple, jo quan vaig a les infermeres que tinc més d’allo, els hi pregunto,

no?

EXEMPLE 23

Bueno, ho he preguntat a les infermeres.

Quan les pacients poden contactar amb els professionals de la salut, tornen a experimentar
dubtes 1 els tornen a a sorgir noves preguntes. En aquest punt, les pacients tornen a fer
cerques a Internet i torna a comengar el circuit. El diagrama seglient (v. la figura 29)

resumeix el cicle habitual que segueixen les pacients a I’hora de cercar informacio:
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Figura 29. Circuit de cerca d’informacio de les pacients

=

Consulta a i
especialistes A casa: dubtes
Cerca
Més dubtes d'informacio a
Internet

=
A més, algunes pacients, sobretot al principi durant les visites deleguen la tasca
d’informar-se als familiars, 1 son aquests els que quan les pacients ho requereixen els han
de traslladar la informacié que tenen sobre la malaltia (exemple 24). Altres pacients
afirmen que és molt important la consulta amb altres pacients perque al cap i a la fi sén
els que han passat per un procés terapeutic similar (exemple 25). A part, hi ha aquelles
pacients més curioses que assisteixen a jornades per increment el coneixement que tenen

de la malaltia (exemple 26).

EXEMPLE 24

Bueno luego ya le pedia informacién a mi marido, porque ¢l es el que venia. Porque yo
no estaba. Yo estaba en shock, es que no..no me acuerdo muy bien de las coses.

EXEMPLE 25

Si, jporque siempre es el paciente el que sabe, no? realmente cdmo es ese cancer 0 cOmo
lo has pasado.

EXEMPLE 26

I dic, hi aniré (a una jornada) perque no sé casi de qué m’estan parlant i si que els de casa
deien, vols dir que cal i tal? perqué feia poc que m’havien operat i tal i dic, no, no, és que

ho vull saber perqué no ho entenc.

En definitiva, veiem que solucionar un dubte sobre la malaltia és una tasca que requereix
temps, coneixement de la malaltia per fer cerques, habilitats en les noves tecnologies, etc.
Tot 1 aixi, els pacients no sempre tenen els mitjans, les habilitats, els coneixements ni la

destresa per aconseguir-ho.
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¢) Les pacients entenen la informacio meédica que tenen al seu abast?

Podem afirmar que les pacients, en general, afirmen no entendre la informacio6 sobre salut
(6 de 7 casos). Observem aquest fenomen de forma directa, perque les pacients reconeixen
explicitament que no entenen la informacio durant I’entrevista. Aquest patrd s’evidencia

en els exemples del 27 al 32.

EXEMPLE 27

Si, cuando fui a buscar el resultado de la puncion, la verdad, yo de curiosidad lo abri, pero
no entendi nada de lo que decia, nada, nada.

EXEMPLE 28

Si, pero yo creo que lo que més inspira confianza es que te lo expliquen los médicos bien,

;no? con sus palabras...Y siempre poder preguntar cuando te vienen dudas. Si porque

todo es muy técnico, no se entiende nada. Entonces, claro, yo a primeras eran los ganglios,
luego resulta que hay otros valores que...que he visto que son importantes y a mi €so no

me lo habian explicado.

EXEMPLE 29

Si...no he buscado mas (/a informacion a Internet) porque no la entiendes, porque no la

entiendes. No, no la entiendes y ves que todas es el mismo tratamiento, un liquido rojo y
un liquido blanco.

EXEMPLE 30

Y me han afiadido los apellidos del tumor. Digo, ;eso qué es? Ahora no me

acuerdo..mmm..no _me acuerdo, Luminal B, "laight",..Luminal B. Digo, habéis
cambiado el nombre del tumor, dice: no, no, es lo mismo, pero es el apellido del tumor.

EXEMPLE 31

No, por eso, porque yo también preguntaba mucho a la oncologa. Yo estaba cada 15 dias
que yo iba a la oncologa, y sino llamaba a la enfermera. La llamaba y le decia: no entiendo
eso, explicamelo.

EXEMPLE 32

La palabras que usan ellos (es refereix al sanitaris), la verdad es que son muy complicadas
para los pacientes porque claro, no hemos estudiado médico. Entonces, es muy angustioso

en ese tema.

Al llarg de les entrevistes també s’entreveu que el problema de comprensio s’agreuja
perque les pacients no poden entendre els informes medics (exemple 27), ni, en alguns
casos, la informaci6 d’Internet (exemple 29), i algunes pacients tampoc entenen les
explicacions dels professionals de la salut, perqué¢ consideren que s6n massa

especialitzades (exemple 32). En d’altres casos, s’observa que després de poder parlar
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amb els especialistes i fer-los preguntes, les pacients acaben resolent les seves necessitats

informatives.

També constatem el mateix patrd de forma indirecta, ja que observem que les pacients no
entenen la informacid perqué no saben explicar alguns conceptes clau de la malaltia.

Vegem aquest patré en els exemples del 33 al 36:

EXEMPLE 33

No, no els vaig entendre (els informes médics), el que passa que si que hi ha alguna

paraula...

EXEMPLE 34

Als conductes...pues hi havia cancer in situ, van dir, em penso que era. No, no, no sé

exactament les paraules...perd jo crec que era aixo0, o sigui jo crec gue son dos tipus que

era amb tipo de "nom"? i l'altre com a in situ, em penso i aixo, 1 aleshores, és clar,

I'operacid era diferent no?

EXEMPLE 35

Por eso te ingresan, creo yo, eh, por esto te ingresan, porque te falta anemia, porque te
falta placas, es que...da igual que te engordes. Yo es lo que pensaba, ch.

EXEMPLE 36

A ver, a mi eso no me lo han explicado, no tengo ni idea. Yo me han dicho que es un

tumor comun, yo no tengo ni idea, vo he mirado por Internet v no sé, parece que es algo
de los conductos de la leche, pero no tengo ni idea, no tengo ni idea.

En definitiva, si bé és cert que cal tenir present que en un primer moment de la malaltia
les pacients se senten més bloquejades i els costa assimilar la informacié perque hi ha un
component emocional extralingiiistic que ho dificulta, també cal dir que les pacients
mostren més tranquil-litat i seguretat en relaciéo amb la malaltia que la resta de pacients.

S’observa en els exemples del 37 al 39:

EXEMPLE 37

Y la Dra. X me explicd, nos explico, vine con mi marido, nos explic6 muy bien todo.

EXEMPLE 38

Ella (la doctora) nos tranquiliz6 muchisimo, porque nos explico todos los tratamientos

que hay, que si esta a tiempo, que esto se puede revertir.

EXEMPLE 39

Si, si, porque la Dra. es muy clara cuando explica las cosas. Te da todas las opciones,
que...todas las opciones posibles...Incluso cuando me operaron, el tema del
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expansor...me explico el expansor que me iban a poner...que era temporario, que después
me podia poner una protesis. Pero bueno tuve una complicacion con el expansor y me lo
tuve que sacar.

d) Quin paper juga la terminologia en la comprensio de la informacio?

La terminologia juga un paper clau a I’hora de comprendre el missatge medic. Tal com
hem vist en ’apartat anterior, les paraules tecniques sén un dels majors problemes de
comprensio. Podem dir, per tant, que la majoria dels pacients afirmen que no entenen la
informacio per culpa de la terminologia. Tot i aixi, la volen entendre i per aix0 la busquen,

tal com hem vist en I’exemple 18 d’aquest apartat.

També vam constatar que tot i que 4 de les pacients poden identificar alguns termes clau
de la malaltia, no els poden explicar bé, tal com també hem vist en el punt anterior. En
aquest sentit, no coneixer la terminologia de la malaltia fa que les pacients se sentin

insegures.

Un aspecte rellevant que mostren les pacients respecte a la terminologia de la malaltia és
el valor negatiu que elles associen a alguns termes com cancer, carcinoma o metastasis
(v. els exemples 40-42). No entendre la terminologia basica, doncs, condueix les pacients

a la inseguretat (v. I’exemple 43).

EXEMPLE 40

Si, cuando fui a buscar el resultado de la puncion, la verdad, yo de curiosidad lo abri, pero
no entendi nada de lo que decia, nada, nada. Igual también estaba...también tampoco
queria entender mucho porque habia una palabra ahi. Este...pero como yo no...que era

“carcinoma”, y yo no la identificaba bien esa palabra, este...Entonces, la verdad que no

entendi lo que era hasta que fui a la doctora, me leyo todo el informe y ahi me dio la
noticia. Pero...no entendia nada.

EXEMPLE 41

Clar jo és que, jo, el primer, 1’unic, pues, s aixd, em van dir: si, tens un cancer. Diu, pero
tranquil-la que d’aixo no et moriras. Van ser les paraules, pero jo quan vaig sortir d’alli 1,
saps? La meva idea de cancer, pues, la paraula, no? El que engloba ens si.

EXEMPLE 42

I diu: Bueno, una mica amb micrometastasis, i clar, jo la idea era, ostres, micrometastasis,

a veure si aix0 vol dir quimioterapia!
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EXEMPLE 43

La quimioterapia es para matar las células madre, para, bueno, dormirlas mas bien, porque
matarlas...no mueren nunca. Es para dormirlas, no? Creo yo, yo creo eh, no lo sé.

A les entrevistes es va evidenciar que no entenen la terminologia ni dels informes medics,
ni de les explicacions dels pacients i que també tenen problemes per entendre la
terminologia d’Internet o utilitzar-la per fer cerques d’informacio al buscador. Si bé que
en alguns casos les pacients entenen alguns termes, d’altres vegades només els sonen i,

citant una pacient, son paraules que no fan bona pinta.

e) Quins temes sobre la malaltia generen més interés i sOn més importants per

a les pacients?

Sén diversos els temes en que les pacients se senten desinformades i dels quals busquen
o necessiten informacio. Quatre de les sis coincideixen amb el tema dels tractaments. En
aquest sentit, s’interessen, sobretot, per la cirurgia, ja que el procediment quirargic és clau
per a les pacients, i més quan implica estética, i també per la quimioterapia, que ¢és el
tractament que genera més toxicitat. Del primer, basicament els interessa els
procediments i, del segon, els efectes secundaris, per la toxicitat que tenen. Les pacients
van afirmar que tenir una mica més d’explicacid sobre els efectes secundaris dels

tractaments afavoriria una major tranquil-litat i també autocura.

El diagnostic, i sobretot el tipus i subtipus especifics de cancer de mama, és un dels altres
temes que més interessen a les pacients. A més, tamb¢ busquen informacid sobre habits
de vida saludables, i se centren en I’alimentacio. La qualitat de vida tamb¢ és un altre
aspecte rellevant. Per exemple, com influeix la malaltia en les relacions sexuals o bé
consells d’estética davant la malaltia. A més, les pacients tenen dubtes sobre el futur: ja
sigui sobre index de supervivencia, recaigudes o bé sobre futurs tractaments, per exemple,

la reconstruccid mamaria.

2.4. Consideracions finals

Presentem, a continuacio, en forma de llista, les conclusions especifiques d’aquest estudi,

que reprendrem més endavant en el capitol VII (infra § VIL.1.1):
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1. Gairebé el 100 % de les pacients afirmen ser usuaris d’informaci6 i admeten haver

buscat informaci6 en algun moment durant el procés terapéutic.

2. Totes les pacients creuen que no tenien prou informacié sobre alguna cosa

relacionada amb la malaltia almenys una vegada durant el procés terapeutic.

3. Les pacients no estan satisfetes amb les fonts d’informaci6é de qué disposen. No
estan satisfetes amb Internet perque consideren que no és fiable, ni tampoc amb
les explicacions dels professionals perque no és facil aconseguir-les ni interpretar-
les. En aquest sentit, pensem que seria interessant prescriure informacid a les
pacients perque sabessin on buscar informacid personalitzada i clara, que també

fos fiable.

4. Totes les pacients afirmen haver tingut problemes per comprendre problemes

relacionats amb la malaltia almenys una vegada durant el procés terapeutic.

5. Esimportant que les pacients comprenguin la informaci6 perqueé redueix I’ansietat

1 afavoreix el paper actiu en la malaltia i I’autocura del pacient.

6. Enreferéncia a la terminologia, la majoria de les pacients identifiquen alguns dels
termes clau de la malaltia, perd no saben explicar-los i, de vegades, es barregen

els termes. Vol dir que el coneixement de les pacients sobre la malaltia és baix.

7. Es especialment important explicar els termes clau de la malaltia quan s’escriu un
text medic per a un public no especialista de manera que la terminologia no sigui

una barrera per a la comprensio.

8. El tema dels tractaments oncologics ¢€s, efectivament, el tema que més preocupa

a les pacients. Sobretot, els efectes secundaris que poden generar.
3. Sintesi

L’analisi descriptiva de la lingiiistica, i sobretot del lexic, dels missatges de xat de les
pacients de la CSPO, ens ha permes apropar-nos a la terminologia de I’area a través dels
ulls de les pacients. Hem pogut copsar quin tipus de terminologia utilitzen i en quina

quantitat i, en definitiva, com s’expressen per parlar de la malaltia.
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Complementariament, 1’analisi qualitativa per mitja d’entrevistes ens ha donat una visi6
general, pero especifica en la recollida d’informaci6, sobre les necessitats i problemes
reals de les pacients. En aquesta analisi s’ha consolidat la idea que la terminologia és vista
com un escull per a la comunicacié metge-pacient per part de les pacients i s ’ha evidenciat

la necessitat que tenen les pacients de poder-la entendre.

De les dues analisis hem pogut constatar que el tema que més interessa a les pacients son
els tractaments de cancer de mama. En aquesta linia, reafirmem els estudis previs
concretant la mostra a pacients de cancer de mama recent diagnosticades. A més, els dos
estudis han posat en evideéncia la manca d’informacié sobre aquesta malaltia—i
concretament sobre els tractaments— o, si més no, la falta de referéncies fiables i

actualitzades per consultar.

Les dues analisis, juntament amb la revisi6 bibliografica, ens apropen a la fase segiient
de la tesi amb la seguretat que la proposta que volem dur a terme cobreix un buit
terminologic en el panorama d’informacié metge-pacient en cancer de mama. Aquest
blanc es deu al fet que no existeixin recursos en aquestes situacions comunicatives per fer
de la terminologia un pont al coneixement especialitzat. Perd també influeix la llengua,
ja que en catala gairebé no existeixen recursos en linia que expliquin els tractaments de

cancer de mama.
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V. PROPOSTA I ELABORACIO DEL
PROTOTIP

S'ha de fer tot tan senzill com sigui possible,
pero no més senzill.

ALBERT EINSTEN
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Presentacio del capitol

En el capitol anterior, a partir de les dues analisis, vam establir les principals necessitats
terminologiques que tenen les pacients de cancer de mama a I’hora d’entendre i parlar de
la seva malaltia. En aquest capitol, en primer lloc, presentarem la nostra proposta de
recurs. Seguidament, exposarem els passos que vam seguir per elaborar la proposta, que
pretén donar resposta a les necessitats esmentades i als problemes de comprensid

associats. I, finalment, presentarem el prototip i en farem una descripcio.
1. Possibilitats i seleccio de la proposta

Gonzalez-Pacanowski i Medina (2009) asseguren que en I’ambit medic la comunicacio
s’esta emprant cada vegada més com a eina per educar el pacient, i que les noves
tecnologies son aliades d’aquesta aposta. Els beneficis de la bona entesa entre metges i
pacients son multiples, tant per als professionals de la salut com per als pacients —des
del fet que el pacient t€¢ una millor autocura de la seva malaltia, fins al punt que els metges
poden optimitzar molt de temps a les consultes. Son molts els actors que, des de
disciplines diferents, s’han interessat per la bona comunicacidé metge-pacient. Tant
professionals de la salut —metges, infermers, psicolegs, etc.— com professionals d’altres
sectors —periodistes, comunicadors, lingiiistes, informatics, mediadors— busquen noves
estratégies que permetin millorar les barreres comunicatives entre professionals de la

salut i pacients i familiars, a través de les noves tecnologies.

Ara bé, la informacid que circula per Internet esta vinculada a diverses problematiques.
Primer, no tota esta produida per especialistes en la matéria o bé no tota inclou la figura
del professional de la llengua i, per tant, pot ser informacio6 no fiable des del punt de vista
del contingut o bé pot estar mal comunicada —per ser il-legible, incomprensible, per estar
desestructurada, etc. En aquest sentit, la col-laboracid entre professionals de la salut i
comunicadors, lingiliistes 0 mediadors a I’hora de comunicar informacié médica pot ser

una bona resposta per minimitzar aquest tipus de problemes.

Un altra problematica és 1’excés d’informacid, ja que la societat en general no té les eines
per saber filtrar 1 detectar la informacié médica més Optima per a cada cas. Associat a

aquest problema, trobem el soroll que genera la gran quantitat d’informaci6 que circula
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per Internet. Inclis per a ’usuari expert a vegades resulta dificil distingir-ne la fiabilitat
o I’obsoléncia. En aquest sentit, una praxis que ajudaria a reduir la inestabilitat de les
fonts seria la prescripci6 d’informacié medica per part dels professionals (Basagoiti et al.,

2012; D'Alessandro et al., 2004; Latifi et al., 2018).

Es ingiiestionable que existeix una gran diversitat de recursos, ja siguin en format digital
o en paper, destinats a pacients 1 familiars de cancer de mama que tenen com a objectiu
informar sobre temes medics. Només ens cal fer una cerca a Google, per adonar-nos que
si busquem “cancer de mama” / “tractaments” apareix una gran quantitat d’informacio.
Si bé fent la mateixa cerca en castella 1 en angleés els resultats augmenten
exponencialment, en catald ja n’apareixen aproximadament 48.000. Els recursos que
podem trobar son diversos pel que fa al canal. Per exemple, poden ser recursos escrits,

recursos audiovisuals, recursos visuals, etc.

La revisi6 que vam dur a terme en el Capitol II (supra § 1I) ens fa notar que la informacio
sobre salut es comunica en diferents formats i que, en alguns casos, es combinen entre si.
Per exemple, trobem pagines web, blogs, apps i altres recursos que s’expressen a través
de textos continus amb suport visual o grafic; també existeixen recursos narratius, com
ara novel-les o comics, en menys mesura; hi ha diccionaris pensats per a pacients, encara
que és un recurs més escas; i també videos explicatius, infografies, imatges, etc. Per tant,
se’ns planteja un gran ventall de possibilitats que caminen cap a un mateix horitzo: el de

treballar perque els pacients estiguin informats i entenguin la seva malaltia.

Si bé que els recursos més utilitzats son tant els textos com els videos, des del principi, la
idea de la tesi estava enfocada a proposar un recurs de base principalment escrita, i, per
tant, vam deixar en un segon pla els recursos audiovisuals. Tenint en compte el segon
objectiu de la tesi (proposar un recurs terminologic per introduir i representar la
terminologia en textos sanitaris destinats a pacients), el recurs que proposem ha de
potenciar 1’Gs adequat de la terminologia de la materia d’estudi sense perdre de vista el
fet que els usuaris son pacients de cancer de mama. Es a dir, el text ha de contenir la
terminologia clau del tema préviament establert, i aquesta terminologia ha de ser tractada
a consciéncia per tal que els usuaris (a priori llecs en la matéria) puguin entendre-la —i
no evitar-la, tal com recomanen els manuals de llenguatge planer (supra § 11.2.3.2) En

aquest sentit, ens adherim a la premissa fruit dels resultats del projecte JUNTS, en el qual
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Estopa (2020a) conclou que és important no evitar la terminologia només perque sigui
terminologia; sind que cal explicar-la adequadament per tal que s’entengui en cas de ser

poc transparent i molt especifica, i més en I’ambit de la salut.

El recurs terminologic predeterminat per excel-léncia és el diccionari especialitzat i el
cert és que si bé que son pocs i1 sovint no son prou complets ni estan prou actualitzats, si
que hi ha alguns diccionaris especialitzats sobre medicina destinats al ptblic general. En
la majoria dels casos, formen part d’altres fonts d’informaci6 (sobretot, pagines web o
aplicacions mobils com ara, en I’ambit del cancer, I’AECC, el NCI, etc.). Per tant, trobem
el diccionari com a recurs secundari de suport, autonom 1 aillat, per complementar la

informacio principal. Ara bé, sembla que el seu us no s’acaba de consolidar.

A DI’enquesta que vam realitzar en el marc del TFM I’any 2015 a pacients i familiars de
cancer (Vidal-Sabanés, 2015), vam observar que només un 4 % dels enquestats
consultava aquests recursos i, per tant, s’evidenciava que els diccionaris sén un dels
recursos menys utilitzats entre pacients i familiars de cancer. De totes maneres, el fet que
moltes institucions mediques de referéncia 1’incloguin als seus portals, ens apropa encara
més a la idea que la terminologia és un factor clau per informar sobre la malaltia, 1 que el
diccionari és un recurs prou essencial en la tasca comunicativa entre professionals de la
salut 1 pacients i familiars. En el marc del mateix treball, vam cercar i analitzar els
diccionaris sobre cancer de mama en catald i vam constatar que eren molt limitats i que
no estaven actualitzats. D’aquell treball se’n va desprendre la idea d’elaborar un
diccionari de cancer de mama en catala per a pacients, que s’ha elaborat en paral-lel a
aquesta tesi, des del grup IULATERM en col-laboracié amb I’ICO, i que esta actualment
en fase final de revisid. Farem referéncia a aquesta obra lexicografica més endavant en

aquest capitol (infra § V.3.3.3.1.2).

El cert és que la majoria dels recursos que apareixen a Internet i que consulten els pacients
oncologics son més aviat textos continus, en alguns casos amb suport visual, o videos
explicatius que, moltes vegades, no controlen explicitament 1is de la terminologia. Es
per aquest motiu que ens decantem per una proposta de recurs terminologic que s’allunya
dels treballs terminologics més estandards que coneixem. D’entre tots els recursos
observats, vam creure que seria una bona idea combinar els beneficis comunicatius que

caracteritzen les infografies amb el treball terminologic. En definitiva, proposem una
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infografia terminologica, que ens permeti oferir informacié comprensible, fent émfasi

en el control de la terminologia de I’area.
1.1. Justificacio de la seleccio

Ja hi ha idees sobre treballs terminologics que van una mica més enlla i, seguint el Principi
d’adequacid, plantegen incorporar nous camps de dades a les fitxes terminologiques per
a traductors o public general, com ara exemples o imatges (Lazaro i Cornea, 2019; Lopez-
Rodriguez et al., 2006). En aquesta linia, la visualitzaci6é de dades és, precisament, una
de les caracteristiques de la infografia, ja que incorpora imatges i textos de manera
organitzada per mostrar informacié complexa i convertir-la en visual i comprensible.
Segons Gonzalez-Pacanowski i Medina (2009), la infografia t¢ un gran valor
comunicacional perqué a) transmet la informaci6é de forma grafica i clara, cosa que en
facilita la comprensio per part del destinatari i b) manté el rigor cientific que requereix

tota informacié emesa per actors del sector de la salut.

En I’ambit de la medicina, la infografia s’esta consolidant com una manera d’apropar la
ciéncia a la societat. Ja hem vist al marc teoric (supra § 11.1.2) que aquesta técnica es
troba sota el paraigua medicina grafica (Lalanda, 2019a), que actualment també engloba

altres técniques com el comic, la novel-la grafica o les il-lustracions.

Marin-Ochoa (2019), en la seva tesi doctoral en 1I’ambit del periodisme, aconsegueix
demostrar que la infografia periodistica augmenta de forma considerable els
coneixements informatius de la poblaci6 sobre el tema de la noticia en qiiesti6. El fet que
la infografia sigui avalada per la comunitat cientifica com a recurs Optim per a la

comunicacid sanitaria ratifica la nostra seleccio.

El potencial de la infografia no només s’observa en termes de comprensio en la seva
lectura o visualitzacid, sin6 que el procés d’elaboracid d’aquests recursos també juga un
paper clau en la tasca d’aprenentatge dins de 1’ambit educatiu. En aquesta linia, hi ha
diversos estudis, com ara el de Rodriguez et al. (2015) en el qual les autores introdueixen
una proposta didactica que inclou 1’elaboracié d’una infografia per millorar la capacitat
comunicativa, de sintesis, etc. de I’alumnat d’una aula d’ELE. Altres estudis com els de

Gebre (2018) expliquen el projecte STEM Literacy thought Infografics de la US National
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Science Foundation en el qual conclouen que I’elaboracié d’infografies sobre temes
medics per part d’alumnes de secundaria fa possible augmentar el seu nivell
d’alfabetitzacid en salut. Sanz-Lorente i Castejon-Bolea (2018) també postulen que la
infografia és un recurs educatiu que té una forta potencia a I’hora de promoure la
comprensio 1 interaccid amb la informacid en el procés d’aprenentatge, ja que a través
d’imatges 1 textos es pot impulsar ’associaci6 d’idees i incrementar el coneixement dels

temes.

Aixi, doncs, en els darrers anys, I’s d’infografies ha sorgit com una eina per comunicar
material educatiu de forma visual. A més, s’observa que son suficientment versatils com
per poder comunicar missatges que emet qualsevol professional i en qualsevol ambit de
coneixement (Rivera, 2019). Per les seves caracteristiques, la infografia és un recurs
adequat per al nostre objectiu de la recerca i, principalment, en destaquem els aspectes

seguents:

e Facilita la comprensio

e Millora la capacitat d’aprenentatge i la retencio d’informacié

e Evita I’excés d’informacio

e Es multimodal

e Millora I’accés a la informacio 1 la socialitzacid del contingut immediat
e Esun recurs innovador

e Aporta valor cientific

A continuacid, explicarem per que la infografia ens sembla un recurs adient en cada un

dels aspectes esmentats:
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a) Facilita la comprensio

En primer lloc, tal com acabem d’avangar anteriorment, la infografia destaca per
augmentar la comprensi6 de la informacid, ja que la seva estructura permet mostrar de
forma simple una informaci6 complexa (Gonzélez-Pacanowski i Medina, 2009;
Palmucci, 2017, Valero-Sancho, 2001). Es a dir, permet publicar contingut dens de forma
entenedora sense perdre’s en el detall, i sense deixar-se, tampoc, cap detall important.
Pero, sobretot, destaca per I’alt potencial que té a I’hora de simplificar la disposicid de la
informacio i el seu contingut, per tant, es presenta com un genere textual que ajuda a la

comprensio de textos complexos (Catala, 2019).

No només les possibilitats de distribuci6 dels elements informatius dins la pagina fan
d’aquest génere un bon metode per presentar informacié clara, sind que el component
visual que porta intrinsec també n’és responsable. Ens referim a les imatges, il-lustracions
o grafics, perd també a altres elements que donen valor a la disposici6 de la informaci6:
els espais en blanc dins el text que permeten diferenciar items o idees; la utilitzaci6 de
linies o colors que agrupen o separen elements, i també la serie de recursos per fer émfasi

en alguna part del text: subratllats, negretes, mides de lletra o colors.

b) Millora la capacitat d’aprenentatge i la retencio d’informacio

En segon lloc, la infografia millora 1’habilitat de pensament critic i ajuda a desenvolupar
1 organitzar idees (Smiciklas, 2012; Gebre, 2018). Particularment en el cas de les
infografies sobre salut, Gonzalez-Pacanowski i Medina (2009) afirmen que contenen un

potencial didactic rellevant.

A més, les infografies ajuden a millorar la retenci6 de la informacid, sobretot per 1’alt
component visual que tenen i el poc text que vehiculen. Les dades mostren que la retencio
d’informacio al cervell no és la mateixa si es capta la informaci6 per 1’oida que per la
vista, ni tampoc si la vista esta sotmesa a un text o a imatges que poden, alhora, portar
text. Es quantifica que la retenci6 de la comunicaci6 visual és d’un 85 % en contraposicio
al 20 % de la comunicacio a través de text i el 10 % de la comunicacio oral (Catala, 2019).

En aquest aspecte, 1’estudi de Martin et al. (2019) mostra com la infografia és una bona
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forma de presentar la informacié medica d’investigaci6 a través d’un estudi comparatiu

entre un resum d’un article 1 el mateix resum en format d’infografia.

¢) Evita ’excés d’informacio

En tercer lloc, la infografia, per les seves caracteristiques formals, permet filtrar la
informacio6 innecessaria per només aportar tot allo rellevant i important del missatge. De
la infografia se’n pot destacar el fet que €s sintética —molt més que els textos— i que la
informacio es dona de forma directa i de manera minimalista (Alcalde, 2015). Justament,
la idea d’encapgular diferents detalls en un esquema visual sense perdre claretat i precisio
¢s un dels potencials d’aquest recurs (Dunlap i Lowenthal, 2016). En definitiva, les
infografies ajuden a reduir la infoxicaci6 dins d’un mateix text, actuen de primera finestra

d’entrada al coneixement i donen un panorama general de forma visual.

d) Es multimodal

En quart lloc, la infografia és multimodal en dos sentits. En primer lloc, perqué ajuda a
un public de tots els nivells (Gebre, 2018) 1, en segon lloc, perqué esta organitzada com
un element comunicatiu multimodal, ja que a I’hora de transmetre o representar fets o
processos, presenta la informacié amb detalls que serien dificils de plasmar inicament a
través del llenguatge escrit o del llenguatge oral. Una infografia té unes caracteristiques
determinades per se que evidencien una série d’atributs que la fan un recurs impactant:
combina textos amb imatges i il-lustracions, estableix relacions entre conceptes, i, en el
cas de la infografia interactiva, afavoreix el dinamisme a través de la interaccié amb, per
exemple, hipervincles. En definitiva, és multimodal en el sentit més funcional, ja que és

una forma eficag de transmetre coneixement (Aguirre et al., 2015).

e) Millora ’accés a la informacio i la socialitzacio del contingut immediat

En cinque lloc, com que la infografia és un producte immediat i d’estructuracio clara,
permet que els usuaris puguin accedir de forma rapida a la informaci6 que busquen sense
perdre’s en el detall. En aquest sentit, mentre que en una infografia no és necessariament
imprescindible llegir-la tota per obtenir una informacid concreta, en el cas d’un text o un

video si que ho pot ser.
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A més, pel seu format, és més senzill compartir-ne el contingut, sobretot quan es tracta
d’infografies digitals. La infografia s’ha fet molt popular gracies a les xarxes socials. El
fet que puguem incloure molta informacid en poc espai i que sigui visual fa que circuli

amb molta més facilitat per la xarxa i respongui a les expectatives digitals del moment.

f) Es un recurs innovador

La recent irrupcid d’infografies en tots els camps de coneixement i la seva generalitzacio
cada vegada més recurrent fan que aquest recurs es pugui considerar nou, sobretot en

I’ambit de la comunicacidé metge-pacient i en format digital.
g) Aporta valor cientific

El seu format no impedeix que aporti valor cientific. El fet que la infografia sigui un
recurs de divulgacio cientifica ja és un indicador del valor cientific que aporta. Una mostra
¢és la seva extensa contribuci6 al desenvolupament del periodisme cientific (de Pablos,

1998; Cortinas, 2010) o al discurs cientificopedagogic (Palmucci, 2017).

En aquesta mateixa linia, ja hi ha estudis que situen les infografies, també, com a recurs
optim en comunicacio entre cientifics. Un exemple és que la revista NAER Journal
ofereix entre els seus serveis la visualitzacid de I’article en format infografic (Vilaplana
Camus, 2019). També en medicina forense s’utilitzen infografies per plasmar escenaris
de crim, reconstrucci6 infografica del recorregut de I’autor o la victima o informes
pericials en general. Mostra d’aix0 és I’existéncia del grup Infografia Forense de la
Comisaria General de la Policia Cientifica, que treballa per il-lustrar els crims en format

d’infografia (Pérez i Lorente Baeza, 2012; Lorente Baeza 2015).
1.2. El Principi d’adequacio i la infografia per a pacients

Ja hem anat veient al llarg d’aquesta tesi, que la terminologia cada vegada esta més a
’abast del public no especialitzat, a causa de ’empoderament general de la societat i la

sobreinformaci6 a la qual estem tots sotmesos enmig de 1’auge cientific i tecnologic.

Aquest empoderament s’entreveu a través de la voluntat i sovint necessitat que té la

societat per accedir al coneixement especialitzat, en diferents ambits, i també en la
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medicina. Per aix0, és necessari buscar noves aplicacions que responguin a les seves
necessitats i, una infografia, pot convertir-se en una aplicacié terminologica a favor
d’apropar la ciéncia a aquesta nova societat que conviu amb 1’adquisicié de coneixement
constant. No podem perdre de vista, doncs, que, cada vegada més, moltes aplicacions
terminologiques tenen un public no especialista i, per tant, cal adequar el producte a

aquest public:

En definitiva, les aplicacions terminologiques no poden dissenyar-se al marge de les
activitats concretes per a les quals s’han d’utilitzar. L’objectiu de tota aplicacio hauria de
ser que s’adeqiiés a les necessitats que requereix la tasca o tasques professionals per a les
quals s’ha dissenyat o es vol que s’utilitzi. I si es respecta aquest principi metodologic
d’adequacio ¢€s totalment logic que un dels resultats sigui la diversificacié d’aplicacions
terminologiques.

(Cabré et al. (2018, pag. 126)

En conclusid, pensem que una infografia s’adequa perfectament a les necessitats dels
nostres usuaris en el sentit que per les caracteristiques que acabem de llistar afavoreix la
tasca de transmissio del coneixement especialitzat a un public que no ho és. A més, creiem
que la infografia és un recurs innovador i til per fer arribar la terminologia de la malaltia
a les pacients de cancer de mama amb I’objectiu final d’ajudar-les a comprendre la

malaltia.
2. Introduccio a la infografia

El terme infografia prové de les paraules informacio 1 grafia. Segons la definicio que ens
dona el TERMCAT, és una representacio de dades o conceptes de manera grafica. Les
infografies, en la seva forma més primitiva, daten de ’edat de pedra, i segueixen
apareixent al llarg de tota la historia. Els jeroglifics egipcis, les famoses infografies de
Leonardo Da Vinci sobre ciéncia o, més recents, el mapa de la colera de John Snow de
1854 o el mapa de Londres de Harry Beck del 1932, entre d’altres (McCrorie et al., 2016;

Rodriguez et al., 2015), en son exemples historics.

Tanmanteix, el concepte que es té de la infografia actualment va una mica més enlla. La
infografia moderna neix a la premsa amb la finalitat de fer més comprensible el contingut

especialitzat a la societat, i més endavant ha anat penetrant en altres ambits com, per
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exemple, I’empresarial. Aixi, la infografia s’ha consolidat com un genere textual que
simplifica 1 ajuda a la comprensido de textos complexos. Aquesta evolucié que ha
experimentat la infografia es pot observar a través de les definicions que en fan alguns

autors. En I’ambit del marqueting, Smiciklas (2012) defineix la infografia com:

“[...] An infographic is defined as a visualization of data or ideas that tries to convey
complex information to an audience in a manner that can be quickly consumed and easily
understood.”

Smiciklas (2012, p. 3)

Seguint la mateixa idea, perd en 1I’ambit de les ciéncies de la salut, Sanz-Lorente i
Castejon-Bolea (2018, p. 69) defineixen la infografia com una “combinacion de textos i
imagenes sintéticas, explicativas y féciles de entender, con el fin de comunicar
informacion de manera visual para facilitar su transmision”. En definitiva, avui en dia, la
idea d’infografia inclou de manera intrinseca la seva finalitat —fer comprensible

informacio dificil de comprendre— i no només la forma —combinaci6 de text i imatges.

Segons Serra (2017), des que la infografia va irrompre als mitjans de comunicacio, no ha
deixat de créixer, primer en format paper i des de fa un temps en format digital (Marin-
Ochoa, 2009). Aixi, la infografia moderna s’emmarca dins d’un génere informatiu que,
cada vegada més, es troba en linia (Castafieda, 2013). A més, en les darreres décades
també han sorgit infografies animades que incorporen sons i imatges que es mouen

(Dorneles et al., 2020).

La infografia digital fa possible o facilita la comprensi6 de temes actuals i es pot trobar
tant acompanyant text (és la forma més habitual, sobretot I’ambit periodistic) com també
substituint el text. Es en aquest moment quan les infografies passen a ser unitats
informatives autonomes i tenen un paper protagonista i substitutori (Valero-Sancho,

2008a).

Segons Catala (2019) la infografia ha de seguir 4 parametres:

1. Ser, sobretot, visual, encara que inclogui la paraula
2. Tenir voluntat estctica

3. Respondre a la voluntat de transmetre informacid
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4.  Contenir informacio veridica i precisa.

Aixi, doncs, la infografia és una eina de comunicaci6é d’alta precisid6 que combina de
forma indivisible text i imatge, ja sigui en forma de grafics, il-lustracions o bé imatges
realistes. La infografia, una vegada interpretada, ha de ser capa¢ de transmetre
coneixements de manera comprensible. Segons Valero-Sancho (2001), la infografia ha
de 1) donar significat a una informaci6 plena i independent; 2) proporcionar informacié
d’actualitat; 3) permetre comprendre 1’esdeveniment explicat; 4) contenir informacid
escrita tipograficament; 5) incloure elements iconics precisos; 6) tenir capacitat
informativa o que faci les funcions de sintesi o complement de la informaci6 escrita; 7)
tot i que no imprescindible, proporcionar sensacid estética; i, finalment, 8) ser correcta
ortograficament i gramaticalment. Morera (2017) planteja les directrius que ha de seguir

la infografia en forma d’esquema: “Atractiva > visible, llegible > comprensible > util”.

Segons Alcalde (2015), les infografies han de presentar ’estructura que exposem a
continuacio. Ara bé, aquest patr6 pot quedar difuminat quan les infografies presenten un

component interactiu.

o Introduccié: Es el primer apartat que introdueix el lector a la infografia. En aquest
apartat, s’explica I’objectiu de la infografia. Es compon d’un titol i un breu
paragraf textual que introdueix la informaci6 del cos.

e Cos: Es la seccio més important i amb més contingut visual. Conté informaci6
rellevant i nova. La part final del cos inclou una breu conclusi6 o tancament de la
infografia

e Peu: Es la secci6 final i incorpora enllagos i fonts del cos de la infografia i el nom

de ’autor.

La infografia, per les seves caracteristiques, exigeix un treball de creacié multidisciplinar
en el qual hi han de participar diversos professionals de forma col-lectiva. Per exemple,
segur que seran necessaries les figures del dissenyador, del lingiiistica i de I’informatic si
la infografia ha de ser programada. A més, la figura de I’especialista també és clau per

poder assegurar que la informaci6 que es dona és valida des del punt de vista cientific.

Hi ha diverses classificacions de les infografies, motivades, per exemple, per les

necessitats professionals, les caracteristiques formals o la finalitat (Alcalde, 2015; Colle,
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1998; 2004;Valero-Sancho, 2008b; Valero-Sancho et al., 2014). Colle (2004) distingeix

tres grans categories generals d’infografies:

(@)

(@)

les infografies cientifiques o tecniques (es troben als textos cientifics o manuals
técnics);

les infografies de divulgacio (es troben en enciclopeédies o manuals escolars,
revistes de divulgacid; també en son tipus les infografies d’us empresarial com
ara catalegs o informes d’activitats), i

les infografies periodistiques (en la premsa).

Sibé que les infografies per a pacients es podrien trobar dins les infografies de divulgacio,

pensem que tenen una altra finalitat a banda de la divulgativa, que és la didactica amb

proposits especifics. A més, en aquesta classificacio, 1’autor no té en compte la irrupcid

de les xarxes socials com a canal de difusié d’infografies.

La tipologia d’infografies revisada que proposa Colle (2004) i que fa referéncia a la forma

de les infografies és:

diagrama infografic (és el mes elemental: pictogrames, grafiques de barres, etc.);
infografia il-luminista (el text segueix sent el més important i s’acompanya
d’icones o imatges que il-lustren en el qual esta escric);

infomapes (combinaci6 de iconema i text: els mapes tematics turistics, etc.);
infografies de Ir nivell (contenen el titol, el text i la imatge en un mateix
contenidor, pero el text no es barreja en la imatge);

infografies de segon nivell (contenen el titol, el text i la imatge en un mateix
contenidor, pero el text apareix sobre la imatge, en globus o requadres);
seqtiencies de temps i espai (desenvolupament d’un esdeveniment);

infografies mixtes (contenen diferents tipus d’infografies; i,

megagrafics (quadres complexos que contenen molta informacio, en una pagina

o doble pagina).

Alcalde (2015) classifica els tipus d’infografies segons la composici6 i segons la

finalitat. La taula que segueix (v. la taula 14) mostra la classificaciéo d’Alcalde. En

cursiva trobem marcats els diferents tipus d’infografies i, en rodona, a les columnes

de la dreta, trobem I’explicacio resumida de la implicacio.
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Taula 14. Tipologia d’infografies

Composicio Finalitat
cronologica | una linia del temps periodistica Narra un esdeveniment, procés,
etc.
comparativa | compara dos o més | didactica infografia cientifica que mostra i
elements); ajuda a descriure processos de

producci6 o bé ensenya a
utilitzar algun producte 1 a
comprendre el funcionament de
qualsevol element

seqiiencial representa una historia en = informativa aporta dades o informacid
passos i etapes rellevant. Pot contenir tots els
aspectes mencionats
anteriorment, barrejats i
combinats entre si;
estadistica mostra meétriques, | I’empresarial orientada a les empreses 1 que té
enquestes, estudis de molt component comercial.
mercat, etc.
geogrdfica ubica la informacié en un
lloc

descriptiva descriu aspectes principals
d’un determinat objecte

Jerarquica estableix l’ordre de la
informacié segons un
procés de classificacio
jerarquica

Font: Alcalde (2015)

Sembla que, contrariament a la tipologia de les infografies, si que hi ha for¢a consens en
els passos que s’han de seguir per elaborar-les, sobretot en els ambits empresarials i
periodistic (Alcalde, 2015; Alvarez 2013; Valero-Sancho, 2001). Segons Alcalde (2015),
el primer aspecte important a tenir clar a I’hora d’elaborar una infografia és la finalitat.
L’autor afirma, també, que és important saber filtrar la informacié fins a arribar al punt
clau que cal transmetre. A més de la capacitat de sintesi, cal tenir en compte, també¢, que
la infografia combini elements textuals i elements grafics (icones i pictogrames i

fotografies).

Smiklas (2012) apunta que un dels passos més importants és la preparacié. Segons Gallo
(2017), els passos destacats son tant la investigacio (cercar, acotar i definir el tema) com
el diagnostic (analitzar, acotar i ordenar les dades). En aquest sentit, I’estructuraci6 del
tema ens permetra veure quin ordenament és més funcional per a la correcta comprensio.

Segons Cortés (2017), I’elaboraci6 del relat visual es pot resumir en 10 claus:
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1. Latematica: concéntrate en asuntos que sean importantes, actuales u originales.

2. Contrasta y verifica las fuentes para que la informacion sea creible y veraz.

3. Elabora una narrativa clara y sencilla: convierte el problema principal en el
encabezado y resume los puntos mas importantes.

4. Realiza un bosquejo o un esquema de pagina (wireframe) que contenga el texto
volcado en el mapa conceptual y las imagenes que te sugiera.

5. Asegurate de que las imagenes e iconos que utilices se relacionen con el tema
principal de la infografia.

6. Controla el color: evita fosforescentes o brillantes ya que pueden causar estrés visual.

7. Deja margenes en los bordes de la infografia y espacios entre los elementos
principales.

8. Utiliza una sola tipologia de letra para todo el documento, que sea sencilla, legible y
con un tamafio adaptado al medio en el que se va a publicar.

9. Desglosa la informacion como maximo en 10 puntos principales bien diferenciados
y si es necesario organizalos en diferentes secciones.

10. Guarda una copia de la infografia en version modificable, es posible que tengas que
ir actualizando datos.”

Cortés (2017, p.138)

2.1. Infografia i treball terminologic

Els darrers anys, organismes que treballen en terminologia, com ara el TERMCAT, han
incorporat nous recursos narratius en la seva estratégia de comunicacié. Per exemple,
productes multimeédia, com ara targetes reversibles, cronologies, mapes, videos animats i
també infografies, amb 1’objectiu que aquests materials aportin valor terminologic i siguin
susceptibles de viralitzar-se (Cortés, 2017). Les infografies que presenta el TERMCAT
fan referéncia a arees tematiques molt concretes i normalment no contenen una
terminologia extensa. Inclouen sempre els termes lematitzats i també els termes il-lustrats

1, a vegades, la definicio i equivalents a altres llengiies.

A continuacio, podem veure un exemple del que el TERMCAT anomena infografia
terminologica (v. la figura 30), que és una infografia estatica sobre terminologia musical
que té una fixacid vacil-lant i1 esta destinada a especialistes i aficionats a la musica. La
infografia presenta els termes cap, barra, plica o pal, i ganxo o cua il-lustrats 1 també

inclou els equivalents en castella, frances i angl¢s.
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Figura 30. Infografia “Les parts de la nota musical”

Les parts de @ termcat
la nota musical e

plica o pal
es plica
fr hampe

en stem

cap

es cabeza \
fr téte

en notehead

barra

es bara

fr barre

en beam; cross bar, cross-stoke
ganxo o cua

es corchete; gancho; rabillo

fr crochet
en flag; hook; tail

Font: TERMCAT (2018b)

Les dues infografies que segueixen a continuacié sén exemples del que el TERMCAT
anomena infografies interactives (v. les figures 31 132). Aquestes infografies, a diferéncia
de la que es mostra en la figura 30, inclouen elements interactius, per exemple, quan es
posa el cursor sobre un terme concret de la infografia i apareix la definicio; o bé quan se
selecciona I’hipervincle, que el sistema remet als diccionaris del TERMCAT on apareixen
els termes de la infografia. El component interactiu d’aquestes infografies fa que vagin
una mica més enlla i tractin la terminologia en diferents capes i nivells, cosa que ens
sembla interessant a 1’hora d’elaborar infografies. Aquest metode permet no acumular
tota la informacid en una mateixa pantalla, i també donar autonomia a 1’usuari a I’hora de

decidir la quantitat d’informaci6 a la qual vol accedir.

A la figura 31 es pot veure la interaccio de la infografia a través de 1’exemple de la
infografia La placa dels ADR*’. Quan se selecciona algun dels termes, apareix en pantalla
una pestanya emergent amb ’explicacio del terme en qiiestio i, en alguns casos, també
notes d’Us, tal com es pot veure en la imatge segilient que mostra la pestanya emergent de

la sigla ADR.

33 ADR és una sigla anglesa que significa alternative dispute resolution (resoluci6 alternativa de conflictes
en catala)
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Figura 31. Ampliacio de la infografia “La plaga dels ADR”

Els procediments de resolucié de conflictes
sense intervencio judicial es coneixen com a
ADR.

La sigla ADR correspon a la denominacié
anglesa alternative dispute resolution.

Per extensio, aquesta sigla també s'utilitza
sovint, tant en masculi com en femeni, amb el
sentit de 'procediment de resolucié

alternativa de conflictes' (per exemple, "La
mediacid és un ADR" o "Les ADR més
habituals s6n l'arbitratge, la conciliacié i la
mediacié").

_Mﬂ-l’ﬂ-l—ﬂﬁ) (: )

Font: TERMCAT (2018a)

La infografia de la figura 32 és una infografia sobre els diferents vehicles viaris i
acompanya el Diccionari de mobilitat sostenible. Si se seleccionen cadascuna de les
il-lustracions, apareix una fotografia del vehicle concret i, si se selecciona dues vegades

la il-lustracid, s’accedeix a I’enllag de la fitxa corresponent del diccionari esmentat.

Figura 32. Infografia “Mobilitat sostenible: vehicles viaris”

Font: TERMCAT (2020)

Si fem una mica de cerca en el passat, ens adonarem que aquestes infografies actuals que
elabora el TERMCAT no disten massa dels cartells, triptics, punts de llibre que es van

realitzar i difondre a Catalunya per la Direccid General de Politica Lingiiistica en la tasca
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de normalitzaci6 de la llengua al nostre pais, juntament amb el Servei de Normalitzacio
de la Llengua Catalana i, després de la seva creacié I’any 1985, el TERMCAT. La
diferéncia rau en la nomenclatura per referir-s’hi, no en el contingut; i també en el format

digital.

Fixem-nos en el cartell en format paper de 1’any 1984 (v. la figura 33), sobre La
Perruqueria que es va publicar en el marc de la campanya “El catala, cosa de tots!”. El
cartell esta format per 26 dibuixos d’estris propis d'aquesta professio i inclou tant el terme,

com la imatge 1 la definicio.

Figura 33. Cartell “La Perruqueria”
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Pegade m.\wr.;l zeid que o 5 ad
e o I o | q
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rial divers gues

gw
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E:mo que = cpea per
<allar ele caselle
Ntiha do
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Font: Direccié General de Politica Lingiiistica (1984)

a5 1 5 mpea per
14 que guedsa al
elazall. dsars da tas
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Un altre exemple €s un altre cartell de ’any 1987 (v. la figura 34), realitzat sota la direccid
del Consorci per a la Normalitzacio Lingiiistica i revisat pel TERMCAT sobre
L’ordinador 1 els seus accessoris. Inclou fotografies a través de les quals s’il-lustren els

termes, i també definicions de verbs de 1’area com ara cancel-lar o enregistrar’?.

34 Les definicions, que no es poden copsar a la imatge que presentem, es trobem a esquerra i dreta del titol
del cartell.
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Figura 34. Cartell “L’ordinador”
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Font: Consorci per a la normalitzaci6 lingiiistica (1987)

Actualment, tal com hem comentat, el TERMCAT utilitza el terme infografia interactiva
si les infografies tenen elements que permeten interaccionar amb 1’usuari i infografia
terminologica si son estatiques (anys enrere cartells), pero en format digital. Pensem que
els termes interactiva i terminologica no sén excloents per a una mateixa infografia, sin6
que poden ser complementaris. Es a dir, és possible una infografia terminologica i
interactiva a la vegada i, segon la definici6 del TERMCAT, en son exemples les

infografies interactives de les figures 31 1 32.

Tot 1 aixi, per a nosaltres, aquestes infografies son més proximes als diccionaris visuals
que al concepte d’infografia que s’ha explicat anteriorment (supra § V.2) i que veurem a
continuacid (infra § V.2.2), ja que la infografia ha incorporar text narrat—encara que
sigui breu— 1, de forma inherent, un relat. Les infografies del TERMCAT no inclouen
narracio, només els termes associats a una il-lustracio i, en alguns casos, les seves
definicions. En aquest sentit, podriem dir que és un Us for¢at del concepte d’infografia o

un retorn a la nocié més primitiva.
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2.2. Infografies en I’ambit de la salut

Tal com ja hem comentat a I’inici d’aquest capitol, després d’assentar-se en I’ambit
periodistic o empresarial, les infografies van obrir-se cami, també¢, en altres ambits. En el
de la medicina és cada vegada més comu que s’utilitzin infografies com a recursos per fer
més accessible, en el sentit de comprensible, la informaci6 a la poblacid, perd també per
a la formacié de futurs professionals. Es forca comi —i Estats Units n’és pioner— que
organitzacions sanitaries, centres meédics, associacions de pacients, etc. incloguin
infografies sobre salut a les seves plataformes o, fins i tot, recursos infografics per si sols
—recordem 1’exemple Enfermeria Creativa que hem vist al capitol 2 (supra § 11.1.2.D).
Segons Muinoz del Bosque (2017), les infografies sobre temes de salut sébn molt
apropiades per difondre informaci6 sobre alguna malaltia, sempre respectant, de manera

rigorosa, 1’ética professional.
9

Les xarxes socials i les pagines web de les autoritats son un dels principals llocs de difusio
d’aquestes infografies, que cada vegada més tenen un format digital. Rivera (2019)
analitza infografies en espanyol publicades a Pinterest sota el cercador “infografia salud”
que estan elaborades per organitzacions de salut o autoritats sanitaries de Llatinoamérica
durant I’any 2018. A I’estudi s’analitzen 84 infografies de diferents temes de salut, com
ara malalties, prevencid, higiene, etc. Els resultats ens serveixen per fer-nos una idea de
quines sén les caracteristiques de les infografies que circulen actualment per la xarxa. Es
destacable, per exemple, que 7 de cada 10 infografies tracten només un sol tema, sense
subapartats ni separacions en |’estructura. A més, un 85% de les infografies acompanyen
textos llargs i només s’utilitzen de complement informatiu, de sintesis; €s a dir, no sén

I’element informatiu principal.

Una altra dada significativa d’aquest estudi és la tematica de les infografies, ja que en
un 57 % dels casos es tracta d’informacié general sobre una malaltia, i no es detallen
temes especifics de la malaltia en profunditat; en un 20 % informaci6 sobre prevencio;
enun 13 % informacio sobre el cos huma, i només en un 10 % sobre tractament o control
d’una malaltia. En aquest sentit, en els resultats esperavem trobar més infografies sobre
tractaments, ja que precisament hem vist que és un dels temes més buscats a Internet i
un dels que més interessen a les pacients (Ochoa-Arnedo, 2015; Pfizer i The Cocktail

Analysis, 2010; Doctoralia, 2015; Tariman et al., 2014). Sobre la comprensio d’aquestes
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infografies, Rivera (2019) conclou que, en general, les infografies s’entenen bé i que,
en la majoria dels casos, tenen una estructura que facilita la difusié de continguts sobre

salut, a banda d’estar avalades per fonts fiables.

Tant és que les infografies cada vegada son més populars en I’ambit medic per transmetre
missatges a no especialistes, que alguns autors ja n’avaluen la comprensid. Royal i
Erdmann (2018) estudien la llegibilitat de les infografies del camp de 1’entrenament
atletic realitzades per la National Athletic Trainers’ Assosiation (NATA). Es tracta d’una
série de 22 infografies destinades al public general i els autors es preguntaven si les
infografies s’entenien. Per demostrar-ho, van extreure el text de les 22 infografies i el van
passar per un calculador de llegibilitat —concretament, Readabilityfrmulas.com— que té
en compte 7 formules que avaluen diferents aspectes, com ara el nombre d’oracions, de
noms, d’adjectius, de sil-labes, etc. Els autors conclouen que, tot i que reconeixen que les
infografies son un excel-lent mitja de comunicacid, algunes presenten un nivell de
llegibilitat alt perque no segueixen les recomanacions de llenguatge planer com ara evitar

els termes, utilitzar paraules curtes, oracions curtes, etc.

Hi ha diversos estudis que es postulen a favor de 1I’Gs d’infografies com a eina
comunicativa en 1’ambit de la salut i d’altres que no en sén tan partidaris. Per exemple,
Occa i Suggs (2015) comparen la comprensié d’informacio a través d’infografies 1 videos
sobre proves de cancer de mama a pacients joves i determinen que s’entenen lleugerament
més els videos. Altres autors afirmen el contrari: Ebrahimabadi et al. (2018) en el seu
estudi analitzaven 1’adheréncia al tractament de pacients amb asma a través d’informacié
en format video i en format infografia. Els autors conclouen que, tot i que els dos formats
informatius afavoreixen I’adheréncia al tractament, el format infografia és clarament més

potent, sobretot a llarg termini.

Un altre estudi interessant relacionat amb la comprensio d’infografies i que també esta
relacionat amb I’asma ¢€s el d’Arcia et al. (2019) en el qual es desenvolupen i proven una
infografia en angles i una en castella sobre control de I’asma cronic. L’objectiu és avaluar
qiiestions mediques de la malaltia, com els simptomes, la funci6 pulmonar, etc. Els autors
postulen que I’is d’infografies per controlar i fer seguiment de la malaltia afavoreix 1’estat

dels pacients, promou I’adheréncia al tractament i també la conscieéncia sobre la malaltia.
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A continuacid, presentarem una mostra d’exemples d’infografies digitals sobre temes de
salut que vam recollir amb la voluntat de fer-nos una idea general de la varietat que se’n
pot trobar. I que, a més, ens serviran de mirall i punt de partida de cara a 1’elaboracio de
la nostra proposta. Encara que no fan émfasi en la terminologia com els exemples que
hem vist del TERMCAT en I’apartat anterior, ja que a priori no fan un tractament explicit
de la terminologia, si que contenen una alta carrega terminologica per la tematica que
tracten. Per a dur a terme aquesta breu revisio, vam seleccionar només infografies que
provenen de fonts fiables, organitzacions i institucions prestigioses, ja sigui de I’ambit

medic o periodistic.

En primer lloc, presentem dos exemples d’infografia que aporten, sobretot, informacio
estadistica 1 representen el tipus d’infografia que més abunda a la xarxa. La primera
infografia (v. la figura 35) tracta sobre subtipus de cancer de mama i la segona (v. la figura

36) sobre les malalties infecciones més comunes que contrauen els viatgers™.

35 Només reproduim un fragment d’aquesta infografia. Podeu accedir a la infografia completa a través
d’aquest enllag: https://blog.oup.com/2015/08/infectious-diseases-travel-medicine-infographic/.
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Figura 35. Infografia sobre subtipus de cancer de Figura 36. Part d’'una infografia sobre malalties
mama infeccioses
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Tal com es pot observar, aquestes infografies tenen preferéncia per les dades de caire més
estadistic relacionades amb el pronostic, el grup poblacional afectat, els riscos
d’afectacio, I’étnia o 1’ambit geografic, i no aporten tant contingut sobre 1’explicacié de
la malaltia, els tractaments, les causes, etc. Es cert que aquestes dades permeten fer-se
una idea global del pronostic, eficacia dels tractaments, etc., perd pensem que no son
suficients per tal que els pacients entenguin la malaltia i adquireixen un cert nivell de

coneixement que els sigui favorable a I’hora de gestionar el procés terapéutic.

El primer exemple, que tracta sobre subtipus de cancer de mama, inclou percentatges
extrets del Annual Report to the Nation on the Status of Cancer, 1975-2011, 1 va ser
elaborat pel National Cancer Institute (NCI) I’any 2015. Tot i que la infografia aporta de
manera destacada informacié basada en dades estadistiques, ens sembla que fa un bon
tractament de la terminologia en el sentit que defineix els termes clau (a I’inici de la

infografia). A més, ofereix informacid extra com ara algun exemple de tipus de medicacio
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1 tamb¢ especifica els sinonims dels quatre termes principals que fan referéncia als quatre

subtipus de cancer de mama.

El segon exemple és una infografia sobre les principals malalties infecciones que es
contrauen al viatjar. Aquest és un exemple d’infografia molt més visual. Tot 1 que els
termes no es defineixen, a més de les dades d’afectacié poblacional i un mapa amb les
zones de risc senyalades, si que s’indiquen els simptomes de la malaltia i es localitzen en
un cos huma a través d’una il-lustraci6 segons la part del cos que afecten. A més, també

es representen les fases de la malaltia a través d’una linia temporal.

En segon lloc, la infografia sobre 1’ebola que s’observa en la figura 37 és un clar exemple
d’infografia periodistica. El Washington Post va publicar, I’any 2014, coincidint amb el
brot d’ebola mundial, una infografia sobre els Efectes catastrofics de [’ebola al cos (v. la
figura 38). Aquesta infografia esta composta per un titol i una breu explicacio, una linia
temporal que mostra les fases d’evolucié de la malaltia, que després explica en diversos
punts, des del contagi fins al col-lapse complet del sistema. Només fent una primera
llegida, observem que la infografia inclou un balang entre il-lustraci6 i text i que conté
molta terminologia que, en la majoria dels casos, esta definida dins el text o bé il-lustrada

i, en cas de no estar-ho, esta marcada en negreta.
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Figura 37. Infografia Ebola’s catastrophic effect on the body
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. New Englan:

En tercer lloc, la Clinica Universidad de Navarra (CUN) utilitza infografies de forma
habitual com a mitja per educar els pacients en termes de salut. Aquesta institucio se
serveix d’infografies amb la finalitat d’ajudar els pacients i familiars a entendre millor les
diferents malalties, el procés d’algun tractament, el funcionament d’equips medics, etc.
Aquestes infografies son un recurs principal, és a dir, no s’integren dins de cap text i son

autonomes per elles mateixes.

La CUN té un cataleg de 54 infografies organitzades per ordre alfabétic a la pagina web

de la clinica, com si fos un diccionari d’infografies. Es poden trobar dins 1’area
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multimedia de salud, a Dapartat titulat infografias. Aquestes infografies no séon

interactives, sind que es presenten en una sola pantalla i en format PDF.

La majoria d’aquestes infografies (sobre obesitat, cancer de mama, diabetis mellitus, etc.)
concentren molta informacié en poc espai, tal com s’exemplifica a la infografia
insuficiencia cardiaca (v. la figura 38). Aquesta infografia aborda de manera general
aquesta malaltia cardiologica en forma de relat contestant preguntes basiques com que és,
com es produeix 1 explicant les causes, els estadis, el diagnostic i el tractament. Observem
que els diferents apartats estan ordenats en format A, B, C, etc., i que, a nivell de
disposicié de la informaci6, s’utilitza una combinacié de text i imatge similar. Es una
infografia que conté una alta densitat terminologica i, en la majoria dels casos, els termes

estan definits o il-lustrats.

Figura 38. Infografia sobre Insuficiencia cardiaca
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A la pagina web de la CUN, també¢ es poden trobar altres infografies més especifiques,
com ara sobre el funcionament de [’accelerador lineal Elekta que s’utilitza en el
tractament de radioterapia (v. la figura 39). Aquesta infografia ens recorda lleugerament
I’exemple de cartell d’ordinador del TERMCAT que hem vist anteriorment (infra §
V.2.1):
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Figura 39. Infografia sobre | 'accelerador lineal Elekta
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Gonzalez-Pacanowski i Medina (2009) precisament analitzen una mostra de tres
infografies d’aquesta clinica tenint en compte els parametres de I’estructura del contingut,
la navegacio i el valor educacional. Els autors conclouen que les infografies de la CUN,
en primer lloc, tenen una estructura Optima, els titulars son clars i breus, el text s’ofereix
en petites dosis informatives que garanteixen la comprensio global de la infografia i hi ha
un bon equilibri de text i imatge; en segon lloc, la navegacid és fluida, ja que en la
distribucié de la informaci6 se segueix 1’ordre mental establert pel public i, a més, es
disposen els diferents apartats seguint 1’ordre cronologic dels esdeveniments. Finalment,
les infografies de la CUN tenen un valor educacional elevat, perque¢ s’utilitza un

llenguatge clar, un to divulgatiu i la informacio es presenta de forma clara.

En quart lloc, la figura 40 mostra un exemple d’infografia sobre cancer de mama, del
Colegio Oficial de Farmacéuticos de Madrid, publicada I’any 2019 en motiu del dia

internacional contra el cancer de mama. La noticia esta publicada al blog del Col-legi i
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acompanya un text més ampli amb la finalitat de reforcar la informacié més important.
Tal com podem observar, aquesta infografia (v. la figura 40), gairebé no inclou
il-lustracions i, majoritariament, conté text. Aquest exemple també aborda la malaltia de
forma general, com en I’exemple anterior de la CUN: parla de prevencid, diagnostic,
tractaments, etc., perd no segueix cap ordre cronologic, ja que, per exemple, presenta el
diagnostic després del tractament, si llegim la infografia amb [’ordre mental que
s’acostuma a utilitzar (d’esquerra a dreta i de dalt a baix). A més, si ens fixem en |’apartat
de tractaments, veurem que no els inclou tots i només fa referéncia a tres dels tractaments
de cancer de mama. Pel que fa al tractament de la terminologia, encara que no n’inclou

tanta com en 1’exemple anterior, no esta definida.

Figura 40. Infografia sobre cancer de mama

» DIAINTERNACIONAL CONTRA EL

CANCER DE MAMA

+ 19 de octubre *

El cdncer de mama es el tumor mas

frecuente en las mujeres occidentales

En Espafia se diagnosticaron 32.825 @ ﬁ @ @ @ @
nuevos canceres de mama en 2018

SINTOMATOLOGIA CLAVES ¢COMO PUEDO PREVENIRLO?
Bulto en la zona mamaria o axila, alteraciones en + AUTOEXPLORACION «Biitar el saclantacimo: aumentaEil
el tamaiio o aspecto de la mama, hundimiento * DIAGNOSTICO PRECOZ: es una enfermedad d
o secreciones del pezén, hinchazén, irritacion, grave, pero se puede curar si se detectaa actividad fisica
enrojecimiento o hundimiento en la mama :::‘TEE‘?’IGACION o5 16 Ginko alie a e + Disminuir el consumo de alcohol
2 5 { u
TRATAMIENTO plazo curaré el cancer . = + Control de la alimentacién, evitar sobrepeso
+ APOYO Y ACOMPANAMIENTO: y obesidad
* La cirugia es la primera opcion en cancer de concienciacion )
mama localizado DIAGNOSTICO + Potenciacion de la lactancia materna,
* La quimioterapia se administra para destruir las inicial con mamografia y ecografia pero se Uebitc s su S8cto preecal
células cancerosas que han podido dispersarse debe confirmar con una biopsia. * Revisiones periédicas
por el organismo y puede darse antes o después Factores que predisponen: + Exploracién por parte del médico
de la cirugia + Antecedentes familiares y factores
genéticos * Mamografia y ecografia de mama
* La radioterapia se emplea tras la cirugia para + Mayores de 45 afios
“limpiar” la zona posibles células tumorales que « Mencpausia después de los 55 afios
hayan podide quedar causando el menor dafio * Menarquia antes de los 12 afios
posible a los tejidos sanos + Primer embarazo en edades tardias

* La deteccion precoz supone una tasa de curacion de casi el 100% * #saludCOFM

Font: Quiroga (2019)

En cinque lloc, uns altres exemples d’infografies que volem destacar son els de
I’Organitzacié Mundial de la Salut, que és una de les institucions que més treballa en
I’elaboracié de materials educatius per a pacients amb 1’objectiu d’explicar diferents
malalties i millorar el benestar de les persones. Algunes de les seves infografies estan
publicades en diferents llengiies: espanyol, rus, anglés, frances, etc., encara que 1’angles

¢s la llengua més utilitzada.
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Recentment, aquesta institucié ha presentat una nombrosa scrie d’infografies sobre la
pandemia de la Covid-19, que ha divulgat, sobretot, a través de les xarxes socials. Podem

veure’n dos exemples en les imatges 41 1 42.

La primera tracta dels simptomes de la covid-19 en diferents fases de la malaltia i la
segona dels factors de risc. Aquestes infografies gairebé no contenen text, i recullen, de
forma principal, termes il-lustrats. Es transmet el missatge de forma sintética i directa i
sembla que I’objectiu és que els receptors captin a primer cop d’ull una informaci6 clau.
Les il-lustracions d’aquestes infografies ens semblen més mod¢liques que les anteriors,
jaque incorporen il-lustracions simboliques que pensem que evoquen claredat i senzillesa

en la transmissi6 del missatge.

Figura 41. Infografia sobre la covid-19 (I) Figura 42. Infografia sobre la covid-19 (II)
. @) e ean You may be susceptible to COVID-19
Recognlze s i okon if you have a noncommunicable disease

COV| D_19 or pre-existing condition such as:
In mild cases
$ B F QO

h High blood Diabetes Heart disease
& pressure

S

a Heart attack Chronic respiratory Cancer
or stroke disease

In moderate cases In severe cases

&%

}; Yy World Health
% "Organlzanon #coronavirus #COVID19

Font: WHO, [@WHOWPRO] (2020) Font: WHO [@WHO] (2020

També, 1’Organitzacié Panamericana de la Salut (OPS), com I’OMS, és pionera en la
creacid d’infografies. N’il-lustrem, a continuacio, una d’interactiva que, tot i que no és
pas habitual, tal com es veu en la mostra d’aquesta apartat, si que és interessant destacar-
la. La reproducci6 de la figura 43 no és completa, i la infografia original es pot recuperar
a la pagina web de la OPS3¢. Aquesta infografia, que tracta del zika, es distribueix en tres
apartats —simptomes, prevencio i tractament— i permet navegar pels diferents apartats

segons les inquietuds dels usuaris.

36 hitps://www.paho.org/hq/index.php?option=com_content&view=article&id=11638.:que-es-el-
zika&ltemid=41723&lang=en
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Figura 43. Infografia interactiva sobre el zika

» .
{Que es el zika?
El zika es un virus que trasmite el mosquito Aedes, el mismo gue transmite dengue y chikungunya.
.2 .
Prevencion Tratamiento

Los sintomas del zika son:

Fiebre leve Conjuntivitis

Dolores de cabeza y

en las articulaciones
Erupciones en la piel

CUUYOUUD

Pueden comenzar entre 2 y 7 dias después de la picadura del mosquito
°e o o

w /ﬁ Fm F 1en 4 personas con zika desarrolla sintomas

En un niimero muy pequefio de personas se pueden encontrar complicaciones después de que enferman con el virus

o Volver alinicio

¢{Como se previene el zika?

Para evitar |a picadura de los mosquitos que transmiten zika, se recomienda:

Font: Organizacion Panamericana de la Salud (s.d)

Finalment, volem exposar una breu mostra d’infografies en catala. No és gaire habitual
trobar infografies sobre salut en catala i la gran majoria sén de promocid o sobre dades
estadistiques. Ara bé, sembla que la tendéncia de creaci6 va a 1’al¢a i aix0 s ha evidenciat

molt més amb la pandémia actual de la covid-19.

Les infografies de les figures 44 i 45 es troben publicades en un portal de promocio de la
salut i son fruit del projecte Infermera virtual del Col-legi Oficial d'Infermeres i Infermers
de Barcelona (COIB), dirigit per Marc Fortes, infermer i educador per a la salut. Aquest
portal és un espai virtual de coneixement i interrelacié amb 1’usuari i també un instrument

de treball per a infermeres 1 altres professionals del sector de la salut, educatiu i social.
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Figura 44. Infografia sobre la Psoriasi

Zones on apareix la Psoriasi
La psoriasi cutania es caracteritza per les lesions que
apareixen a la pell en zones com: CUIR CABELLUT

Petites plaques amb lleu descamacié fins
aplagues més gruixudes i esteses.

()

CARA -

« Celles i parpelles. [— UNGLES
« Zona entre el nasi el llavi. Canvis de coloraci6 groc-marronds,
« Linia del cabell. relleu o fins i tot sengrosseixen

ise separen de la pell.

MANS | PEUS ~ .
« Al dors, sol ser en plaques o en

Gl GENITALS
« Als palmellsi plantes, sol ser de tipus No és gaire habitual

pustulosa. Amb butllofes, clivelles i « Pubjis, tant penis i escrot com vulva.

inflamacid, provoca ferides i certa « Part alta dels malucs.

incapacitat. « Natges.

« Plecs dels engonals i la zona perineal
Plaques blanquinoses i descamatives o
bé lesions de tipus invertides.

TIPUS DE PSORIASI

INVERTIDA PLAQUES PUSTULOSA ERITRODERMICA

brilantsi L ides, amb

hurmides. Marges mal delimitats. una capa blanquinosa de todejades de pell generalitzat, inflamacié.

célules mortes que envermellida. idescamacid de a pell.
cuen en toar-les.

Font: Infermera Virtual [@infermeria] (2019)

Figura 45. Infografia sobre Esclerosi Multiple

Com es diagnostica I'Esclerosi Mdltiple?

No existeix una tinica prova per diagnosticar I'Esclerosi Multiple. EI diagnostic es realitza
després de fer:

—

POTENCIALS EVOCATS ANALISI DE SANG
Consisteix en un test per valorar la velocitat a Sutilitza per detectar parametres fora de la
la qual es transmeten els impulsos a través normalitat que facin evident un mal
del nervi optic funcionament del sistema immune

a
RESSONANCIA MAGNETICA PUNCIO LUMBAR

Es una prova d'imatge que permet
determinar I'existéncia de lesions
caracteristiques de I'Esclerosi Mltiple, al
cervell ia tot el Sistema Nervids Central

Consisteix en una puncié entre dues vértebres
lumbars, per extreure liquid cefaloraquidi.
Permet constatar la preséncia de cél-lules del
sistema Immune i descartar altres malalties

— p

HISTORIA CLINICA EXAMEN NEUROLOGIC
Es revisen episodis i simptomes anteriors per Consta de diverses valoracions com el
tal d'establir un possible inici de la malaltia i ‘moviment, la coordinacid, la visid, I'equilibri, els
la seva evolucio

reflexos, entre daltres

La valoracid conjunta de totes aquestes proves, per part dels professionals
de la salut, permet diagnosticar de forma precisa |'Esclerosi Multiple.

www.infermeravirtual.com

Font: Infermera Virtual [@infermeria] (2018)
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Els dos exemples anteriors fan referéncia a la psoriasi 1 a 'esclerosi multiple,
respectivament. En els dos casos apareix una imatge central que lliga amb el text dels
laterals; en el primer, serveix per localitzar les parts del cos huma on apareix aquesta
malaltia; en el segon cas, serveix per localitzar on es realitzen les diferents proves
diagnostiques per detectar 1’esclerosi multiple. Pel que fa al tractament de la terminologia,
en el primer cas, s’anomenen, es defineixen i s’il-lustren els diferents tipus de psoriasi;
en el segon cas, s’expliquen tots els termes clau que apareixen a la infografia, que son les
diferents proves diagnostiques. En aquest sentit, creiem que els dos exemples anteriors
son exemplars pel que fa a I’arquitectura de la informacio, i també¢ al tractament de la

terminologia.

El Departament de Salut també publica infografies, pero la gran majoria estan
relacionades amb dades estadistiques que inclouen xifres, com ara el tant per cent de
poblacio de referencia del sistema sanitari public de I’any 2019 o les patologies ateses als

dispositius d’urgencies 1’any 2016.

Els exemples de les figures 46 i1 47 formen part de la série d’infografies que té el Servei
Catala de la Salut a I’apartat d’actualitat sobre infeccions relacionades amb [’assisténcia
sanitaria 1 sobre les vacunes. Tal com podem veure, si bé que el segon apartat de les dues
infografies conté informacid sobre prevencio, hi ha una part important de la infografia
que transmet dades. En general, les infografies contenen poca terminologia, pero si que
contenen il-lustracions que clarifiquen alguns termes (per exemple, el terme profilaxi
antibiotica a la figura 46). En el cas de la figura 47, val la pena destacar la importancia
del calendari vacunal que inclou la infografia que, si bé no s’aprecia en la imatge, conté

els noms dels diferents tipus de vacunes.
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Figura 46. Infografia sobre infeccions Figura 47. Infografia Les vacunes funcionen!
relacionades amb [’assistéencia sanitaria

Les vacunes funcionen!

2018

Infeccions relacionades

| . \ . DR La vacunacié salva milions de vides i és una de les infervencions sanitaries de
amb l'assisténcia sanitaria o e GG
Una vacuna és una preparacié que s'obté a partir d'un microorganisme o d'un
dels seus derivats. Quan s'admini proporciona una inf i6al i
— o TR T i'el copacita per poder-se defensar confra una infeccié deferminada.
Que s6n les inf | amb [ ?
Soncuelesfeccions odiides W Coses crwols ot ] Per qué ens hem de vacunar?
doronieloda n uncerie BEE  oopiol de Coloknyo. H
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Eﬁfiﬁmﬁ'ptm??ﬂmm i g‘."“i“" ’°=";:‘sp'm‘ 7°/° 'w Per prevenir malalties que poden ser greus o mortals.
: ingressos als s.
s SR Per protegir-se un mateix i també les persones del voltant.
_Ur‘:grun port d'aquestes ‘E’xohdmecle :!-nlecoorl\x que es 7 o 0 /
infeccions estan provocades per irien prevenir aplicant i icié i
bocteris resistents ols anfibiotics esures o coniol g @ e ey 1 Gpen(eltd el felelies,
— -
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Fer una correcta
Dutxa preoperatéria descontaminacié de la A
T omb sibe anispic 4 zona do o pellon qué 35.000 *' 1.500.000 95%
» - ChL L) Cosos aue s'vien % Persones vacunades Nodons
Iministrar la profilaxi Fer un bon conirol de ko cada any de cada any vacunats
2 s odequada @ 5y Ebaer b s ncloses
o " Manlenir la femperatura 3.045.161 !-'257 | >
s correcte del corporal del pacient en & el entres vacunals
maneig del pél cutani 36 graus durant fof el / e EEtisieEts a Catalunya

procediment operatori

Calendari vacunal App mobil iVacunes

)

Pots consultar:

El prog VINCat treballa per disminuir les
infeccions als centres sanitaris de Catalunya vi Ng_at e
realitzant-ne un seguiment i control. o

i

estandarditzat de vigilancic de la
infeccié intrahospitalaria

El calendari de vacunes
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infeccions hospitalaries.
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'\
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ojustades per risc d'infeccié, que
permet la comparacié entre

centres.

{ B30UGHGaGAaGD  /

ot gencot col
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T} Generalitat de Catalunya t
I]IL Departament de Salut Fatfalut

Generalitat de Catalunya t
Departament de Salut c!iialut

Font: Servei Catala de la Salut (20183) Font: Servei Catala de la Salut (2018b)

Recentment, la Generalitat de Catalunya també ha impulsat diverses infografies sobre la
covid-19. Per exemple, a la web del Sistema d’Emergeéncies Mediques (SEM) trobem una
série d’infografies adregades als professionals de la salut. Cada infografia dona
recomanacions d’actuacié en diverses patologies amb malalts de la covid-19. Aquest
exemple (v. la figura 48) és una mostra del valor versatil que tenen les infografies, ja que
en aquest cas es tracta de donar informacié més comprensible i directa a professionals de
la salut. Per aquest motiu, és logic que aquesta infografia contingui una carrega
terminologica més alta que els exemples vistos anteriorment, i que la terminologia no

estigui definida.



Figura 48. Infografia sobre recomanacions d’actuacio per mareig de pacient en el context del

Coronavirus SARS CoV-2
Informacit per a professionals  TRANSPORT SANITARI URGENT (TSU)
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Font: Sistema d’Emergéncies Meédiques (2020)

Per acabar, val la pena destacar que només un dels exemples observats en aquest apartat
¢és una infografia amb component interactiu. Passa que la majoria d’infografies en aquest
ambit sOn estatiques i generalment es tracta de documents PDF i imatges que es
descarreguen o es veuen en pantalla. A continuacid, el quadre que segueix (v. la taula 15)

mostra un resum de les caracteristiques dels recursos que acabem de veure:
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Taula 15. Quadre resum de les infografies observades

QUADRE RESUM

e Les infografies segueixen un relat en la narracié de la informacio

e Hi ha equilibri entre text i imatge en la majoria de les infografies

e La font de referéncia manca en alguns casos

e En la majoria de les infografies, no es tracta la terminologia

e Les infografies sobre aspectes medics dirigides al pacient son gairebé inexistents en
catala

e Abunden les infografies estatiques en contraposicio amb les infografies interactives

3. La nostra proposta

En aquest apartat presentarem la nostra proposta d’infografia terminologica sobre
tractaments de cancer de mama. La infografia, tal com ja hem anat veient al llarg del
treball, esta pensada per ubicar-se com a recurs per a les pacients de cancer de mama a la
CVP de I’ICO. Sobretot, a aquelles persones que es troben a les fases entre el diagnostic

1 el tractament de la malaltia o durant el tractament.
3.1. Presentacio de la proposta

Els avengos tecnologics en els darrers anys han generat un augment de recursos
terminologics de caracteristiques diverses que anys enrere no existien (Cabré et al., 2018;
Lorente Casafont et al., 2020). També, la transformacié que ha experimentat la societat a
nivell de coneixement i empoderament ha fet aflorar nous perfils d’usuaris d’aplicacions
terminologiques. Tradicionalment, es tenia la concepcid que el col-lectiu més implicat en
terminologia eren els experts (Cabré et al., 2018), que era el perfil arquetipic en la Teoria

General de la Terminologia (Wiister, 1998).

Aquesta percepcio, encara que 1’especialista continua sent clau indispensable en el procés
d’elaboraci6 d’una aplicacio terminologica, és cada vegada més difusa i, la terminologia,
reservada exclusivament als especialistes, ha passat a ser tamb¢ d’altres destinataris a
banda dels experts: aprenents d’una materia; mediadors (traductors, documentalistes,

etc.), public general, i també d’un cinque grup que esta a cavall entre el public general i
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I’aprenent d’una matéria: es tracta dels usuaris avangats, en el nostre cas, pacients de
cancer de mama que, a causa de la malaltia, han experimentat una evoluci6 pel que fa al
coneixement medic sense tenir-ne una base solida per no tenir formacié medica previa.

Aquest és el public meta de la nostra infografia.

Pel que fa a la tematica, ens vam centrar en els tractaments. A I’estudi de necessitats de
la fase 1 de la tesi, vam validar la hipotesi que els tractaments son un dels temes que més
preocupa a les pacients sobre la seva malaltia i és un dels temes dels quals més informacid
els falta. En aquest sentit, entendre el tema dels tractaments és fonamental per al pacient
oncologic del segle XX1, per tal que pugui autocuidar-se millor (per exemple, a través de
coneixer millor els efectes secundaris de cada tractament) i que pugui tenir un rol

participatiu durant el procés terapeutic.

Els tractaments que es preveia desenvolupar a la infografia son sis: la cirurgia, la
quimioterapia, la radioterapia, la terapia dirigida, I’hormonoterapia i la immunoterapia.
Som conscients que hi ha diverses classificacions sobre els diferents tractaments que es
duen a terme en cancer de mama. Nosaltres, vam realitzar aquesta classificacié a partir
de I’especialista assessora de la nostra infografia i conté els tractaments tant més classics

com els més innovadors.

Si bé esta previst desenvolupar les infografies de tots els tractaments en un futur, com a
prototip per a la tesi, vam seleccionar només un dels tractaments i vam elaborar
completament la infografia de la quimioterapia; la resta només les vam desenvolupar
parcialment i només vam incloure la primera pantalla de la infografia. Vam escollir aquest
tractament, perque tot i que no ¢és el tractament més habitual, si que és el que més toxicitat
genera i el que més preocupa i angoixa les pacients. La toxicitat s’associa al tractament
quimioterapic perque influeix negativament a la qualitat de vida de les pacients i1 suposa
un risc vital en alguns casos per I’agressivitat d’alguns tipus de quimioterapia. Son molts
els efectes secundaris que poden apare¢ixer després de sotmetre’s a aquest tractament i
tenir-ne informaci6 en pot minimitzar el dany. L’esquema que proposem per a la

infografia de cada tractament és:
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o  Quegés?

e Com s’administra?

e Per qué i quan s’administra?
e Medicaments i dosis

o Possibles efectes secundaris

e Resposta al tractament

La infografia esta pensada per acompanyar les pacients just abans i durant el tractament,
perd sobretot per proporcionar una primera estructuracid de la informacié del tema. Dit
d’una altra manera, per facilitar els planols del tractament per tal que les pacients es
puguin fer una primera idea de les qiiestions més fonamentals a tenir en compte a 1’hora

de gestionar el tractament.

L’exemple de la infografia sobre cancer de mama de la (CUN) (v. la figura 49) ens serveix
d’exemple per, abans de descriure la nostra infografia en profunditat, plantejar algunes
idees previes a través de comparacions entre aquesta infografia i la nostra proposta. Pel
que fa a la tematica, si ens fixem en la figura 49, veurem que la infografia de la CUN
tracta diversos temes del cancer de mama (I’anatomia de la mama, el diagnostic i
pronostic, etc.) i només dedica un espai breu als tractaments (encerclat en lila). La
voluntat de la nostra proposta és aportar informacid especifica i completa sobre un tnic
aspecte del cancer de mama, contrariament a la voluntat de I’exemple d’infografia de la
CUN, que per la quantitat de temes que vol abracar i la complexitat de la informacio que
aporta, no aprofundeix en els tractaments de manera detallada. En canvi, en la nostra

infografia ens volem centrar només en el tema dels tractaments.

Si ens fixem en aquest exemple de la CUN, tamb¢ observem que la informaci6 es presenta
de forma molt atapeida i és precis ampliar la pantalla per fer-ne una correcta lectura. En
el nostre cas, estem més a favor de dividir la informacié en diferents pantalles per no

saturar visualment 1’usuari.
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Figura 49. Infografia del cancer de mama
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Font: Clinica Universidad de Navarra (2008)

Tenint en compte les idees inicials acabades d’exposar en contraposicido amb I’exemple
d’infografia sobre cancer de mama de la CUN, podem dir que la infografia que presentem

té quatre trets principals que la caracteritzen:

e Es una infografia terminologica
e Es una infografia multicapa
e Esuna infografia digital i interactiva

e Es una infografia didactica

En primer lloc, i com a caracteristica principal que li dona nom, la infografia que
proposem ¢s una infografia terminologica, ja que destaca per la conscieéncia
terminologica en la qual s’ha elaborat, cosa que s’observa en dues accions. Primer, el
procés d’elaboracio d’aquesta infografia és similar al d’un treball terminologic i segueix
la metodologia proposada a la TCT (Cabré, 1999). Si bé que la infografia no és una
aplicaci6 terminologica finalista i no es presenta en un format preiconitzat com pot ser un
vocabulari, si que a I’hora de relatar la informacidé s’ha partit d’una base de dades
terminologica. Per tant, els fonaments d’aquesta infografia son terminoldgics, és a dir, es

basen en un vocabulari terminologic controlat.
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Segon, a la infografia també s’ha assegurat el control de la terminologia dins del text. En
lloc d’evitar la terminologia complexa, com que s’ha partit d’un arbre de camp, s’ha
inclos tota la terminologia clau sobre els tractaments de cancer de mama, seguint Estopa
(2020a), que postula que no es pot deixar d’usar aquests termes, siné que el que cal és
explicar-los. A més, s’ha tractat la terminologia amb diferents técniques segons les
caracteristiques dels termes: s’han definit, explicat o il-lustrat en la majoria dels casos i,

moltes vegades, s ha utilitzat la combinacié de dos o més tipus d’aquestes técniques.

Tal com ja hem comentat, és important no obviar la terminologia clau del tema que es
tracta, ja que les pacients la trobaran moltes vegades durant el procés —ja sigui en els
discursos dels metges, en la documentacid clinica, a Internet, etc.— i poden no saber-la
identificar. Sobretot, és especialment necessari explicar-la en cas que sigui poc
transparent conceptualment parlant. Per tant, el control de la terminologia ens ajudara a
combatre una de les barreres que més frena la comunicacid entre metges i pacients i

familiars.

En segon lloc, és una infografia multicapa o, dit d’una altra manera, una hiperinfografia.
Es una infografia que guarda una semblanca amb el concepte d’anidacion de Garcia
Palacios (2000) per referir-se a la idea de molts diccionaris dins d’un mateix, amb nivells
de definici6 diferents segons el grau d’especialitzacid dels usuaris. Estopa (2021, en
premsa) recupera aquesta noci6 de diccionari i ’encunya com a diccionari matrioixca.
En aquest cas, perd, es tracta d’una infografia d’infografies. Es a dir, a través d’una
infografia principal, ’'usuari pot avancar a una segona capa d’infografies especifiques de
cada tractament, segons el tractament que cadasci dugui a terme i els interessos
particulars, sense necessitat de llegir tota la informacié de tots els tractaments si no els

interessa.

La infografia principal sobre tractaments del cancer de mama condueix a altres
infografies secundaries que son especifiques per a cada tipus de tractament. A més, la
infografia inclou diferents nivells d’especialitzacid: il-lustracions, sinonims,
explicacions, definicions i context, que fan que el coneixement es presenti de manera
dosificada. Primer es presenta el component visual i després s’accedeix a la definici6 i als

sinonims.
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A continuaci6 (v. la figura 50), presentem 1’esquema de la nostra proposta d’infografia.
Tal com es pot veure, n’inclou una de general i sis d’especifiques per a cada tractament,
en total set. En negreta hem ressaltat les infografies que hem desenvolupat completament

per al prototip.

Figura 50. Esquema del mapa d’infografies

/

Tractaments del
cancer de mama
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En tercer lloc, pel context en el qual es publicara, la nostra infografia és digital i

terapia dirigida

interactiva, i no estatica, en format paper. Gracies a les possibilitats que dona el format
web, vam decidir fer-la en format digital interactiu, per afavorir la comoditat de 1’usuari
en la navegacid per la infografia. Aquest fet significa que inclou hipervincles que
permeten interaccionar amb la plataforma entrant a altres infografies, passar pantalles, i
també accedir especificament a informacié terminoldgica, contrariament del que passaria

en un text pla.

Tanmateix, no ens ’hem d’imaginar com un PDF estatic, sind que incloura hipervincles
que permetran saltar d’un nivell d’informacié a un altre i que la faran interactiva. Pensem
que aquest sera el millor format tenint en compte que el context d’implantacié definit al
nostre treball és una comunitat de pacients dins d’una app-web. El fet que sigui en format
web ens beneficiara a I’hora de visualitzar la informaci6 i no acumular tota la informacio
en una mateixa pantalla. Per tant, aquest model afavorira la comprensio en el sentit que

la informaci6 estara més ordenada i la presentacid sera més clara.
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En quart lloc, la finalitat de la nostra infografia, tot i que també és informativa i
divulgativa, és principalment didactica, tenint en compte la classificacio d’Alcalde
(2015). Pel sol fet d’incorporar-se en una comunitat virtual de pacients té un objectiu com
a tal que ¢és formar les pacients de cancer de mama en la seva malaltia; en altres paraules,
alfabetitzar en salut aquesta poblacid, no perque si, sind per tal de gestionar millor la

malaltia que estan vivint, per afavorir ’empoderament de les pacients.

A més, ’entorn virtual en el qual s’integrara la infografia afavorira el blended learning,
o B-learning. Aquest concepte, que neix en el mon educatiu, fa referéncia a la combinacio
entre 1’educacio presencial guiada per uns instructors i I’educaci6 en linia protagonitzada
pels aprenents (Graham, 2012; Lopez, 2008). En aquest enfocament educacional, a
diferéncia de I’aprenentatge ple en linia, el component telematic no substitueix les classes
presencials, sind que les TIC s’incorporen per millorar I’experiéncia d’aprenentatge i
ampliar la comprensio de certs temes (Dziuban et al., 2018). Es per aixd que el model
blended learning es pot extrapolar perfectament a I’ambit de la salut i combinar el millor
de les dues modalitats, presencial, a la consulta amb els professionals de la salut, i en

linia, a través d’eines i recursos digitals controlats per professionals.
3.2. Métode

De bon principi teniem clar que a I’hora d’elaborar la nostra proposta calia fer émfasi en
la terminologia, ja que, com hem anat veient al llarg d’aquest treball, és un dels aspectes
més importants que limiten la comunicacid metge-pacient. Aixi, doncs, el procés
d’elaboraci6 que vam seguir per elaborar la infografia és paral-lel al procés que s’ha de
seguir per realitzar un treball terminologic en el marc de la metodologia de la Teoria
Comunicativa de la Terminologia, tal com hem pogut veure al capitol 2 d’aquesta tesi
(supra § I1). Creiem que el fet de seguir els principis d’elaboraci6 del treball terminologic
sistematic tindra un resultat que assegurara un tractament adequat de la terminologia en
el text per afavorir la comprensio de les pacients. A més, a ’hora de definir el procés
d’elaboraci6, vam tenir en compte els passos que s’han de seguir per elaborar una

infografia i que s’han detallat en I’apart 2 d’aquest capitol (supra § V.2).

Per elaborar aquesta infografia terminologica, vam utilitzar com a referéncia les fases

d’elaboracié del treball de Cabré (1999) i Cabré et al. (2018). Per elaborar aquesta
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infografia, vam modificar lleugerament I’esquema que proposen les autores, ja que també
hi vam integrar les fases d’elaboracié d’una infografia. Si bé que algunes fases com la
definici6 o la preparacidé son ideéntiques, d’altres com la redaccio o I’arquitectura de la
informaci6 no so6n necessaries en |’elaboracié d’aplicacions terminologiques
prototipiques com, per exemple, un diccionari. L’esquema de les fases d’elaboracié que

proposem ¢s el segiient:

0) [Estudi de necessitats]
1) Definici6 del treball
2) Preparaci6 del treball i planificacid
2.1. Documentacio
2.2. Arbre de camp
2.3. Planificacio
2.4. Equip de treball
2.5. Eines
3) Elaboracio
3.1) Elaboracid de la terminologia
3.1.1) Preparacid de la base de dades
3.1.2) Elaboracio de la base de dades i seleccid de termes
3.1.3) Revisi6 de les fitxes terminologiques
3.2) Redaccié a partir de la base de dades i arquitectura de la
informacio (disposicié de la informacio)
3.3) Disseny
4) Supervisio
5) Programacio
5.1) Requisits
5.2) Analisi i disseny
5.3) Implementaci6
5.4) Proves
6) Edici6
[Avaluacio]
7) Seguiment

Entre claudators hem afegit els processos de deteccid de necessitats (fase 1 de la tesi) i
d’avaluacio (fase 3 de la tesi), ja que pensem que també conformen aquesta metodologia.
Per tal que la infografia s’adeqiii a les necessitats del public meta, cal fer una analisi
previa de necessitats, que també ens ajudara a definir el treball. Finalment, després
d’editar el recurs, cal fer-ne una avaluacié amb el potencials usuaris per tal d’assegurar-

ne la comprensid i la utilitat. Com que aquests dos processos formen part d’altres capitols
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de la tesi, no en parlarem en aquest apartat, pero si que ens semblava rellevant tenir-los
presents en l'esquema d'elaboraci6 de la infografia. A continuacio, explicarem en qué

consisteix cada fase i els diferents passos que s’han de seguir en cadascuna d’elles:

- Definicio del treball

Aquesta fase implica, en primer lloc, determinar les caracteristiques generals del treball:
delimitar-ne 1’ambit de coneixement, el tema de treball, establir-ne la finalitat i els
objectius, analitzar els destinataris de 1’aplicacio (caracteristiques i necessitats), decidir
la llengua o les llengiies de treball, concretar el tipus de treball i, finalment, acotar-ne les

dimensions.

En segon lloc, també cal tenir en compte quin tipus d’infografia volem realitzar, el format
en el qual presentarem la proposta i també les capacitats de produccid, és a dir, els
diferents recursos dels quals disposem: logistics, humans, economics, etc. Aixi, cal tenir
en compte si el format del disseny sera en paper o digital i quines caracteristiques tindra,

si sera estatic o interactiu, i en quin format d’edicid es vol presentar.

- Preparacio del treball

Una vegada decidides totes les caracteristiques del treball, cal comencar a preparar-lo i a
organitzar-lo. En primer lloc, en aquesta fase cal documentar-se, sobretot per adquirir
coneixement sobre el tema, a través tant de textos especialitzats de referéncia en 1’area,
com de diccionaris especialitzats, enciclopedies, etc. Aquesta documentacié €s molt
important, ja que ens servira, tamb¢, tal com veurem més endavant, per a la fase de

preparaci6 especifica de I’elaboraci6 de la terminologia.

A I’hora de documentar-se cal seguir uns criteris de fiabilitat de les fonts: per una banda,
cal assegurar la pertinenca tematica de les fonts i, per tant, excloure tots aquells textos
que no tracten especificament de cancer de mama. A més, cal tenir en compte
Ioriginalitat dels textos. Es a dir, és necessari prioritzar tots aquells textos que no siguin
traduccions. A més, cal avaluar I’actualitzaci6 de les fonts, prioritzant totes aquelles fonts
que siguin recents, i més en un ambit com el cancer que avanga a passos gegants. També
¢és important valorar I’autoria 1 la institucionalitzaci6 de les fonts, ja que sempre son més

fiables les fonts que tinguin una autoria reconeguda. Finalment, el nivell d’especialitzacid
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dels textos tamb¢ ha de ser un factor a tenir en compte. En definitiva, cal valorar que els

textos siguin adequats per als usuaris de la nostra aplicacio.

En la fase de preparacio també és necessari estructurar el tema per mitja de ’arbre de
camp, que s’anira modificant al llarg de tot el treball. Ubicar el treball dins d’una materia
1 ordenar els conceptes ens permetra establir 1’estructura conceptual que tindra. L’arbre
de camp respon a una estructura jerarquica que inclou classes i subclasses de conceptes
des d’una dimensi6 determinada i adequada al perfil tematic del treball (Cabré, 1999).

L’arbre de camp sera I’eix vertebrador de tota la infografia.

Finalment, en aquesta fase, cal redactar el pla de treball, que suposa proposar un primer
titol del treball, establir el calendari que se seguira i, finalment, determinar els membres

de I’equip de treball, segons els recursos dels quals disposem.

- Elaboracio

La fase d’elaboracid de la infografia terminologica inclou diferents subfases. En primer
lloc, cal dur a terme 1’elaboracié de la terminologia, si és que no n’existeix cap, o bé
adaptar-la en cas que no s’adeqiii al context comunicatiu dels nostres usuaris. Per fer-ho
cal seleccionar els textos de referéncia especialitzats per al corpus de buidatge. A més, si
es considera necessari caldra ampliar la cerca de documentacio realitzada en la fase 2 de
preparacié del treball. Les diferents fonts ens seran utils per redactar les definicions,
buscar remissions, equivalents, etc., segons les caracteristiques del treball establertes en
la fase 1. A continuacid, cal crear el corpus a partir de la compilacid de textos seleccionats
i fer les analisis de buidatge dels termes. Un cop validats els termes, s’haura de dur a

terme la complecio de les fitxes terminologiques i, finalment, fer-ne la revisio.

En segon lloc, un cop elaborada la terminologia, caldra redactar la narrativa de la
infografia, a partir de I’arbre de camp i de la base de dades terminologica i també dels
coneixements adquirits en les fases previes. Per redactar la infografia, en el nostre cas,
degut al tipus de public al qual va dirigida, sera necessari tenir en compte els parametres
d’escriptura del llenguatge planer. En aquesta subfase també caldra decidir la disposicio
de la informacid dins la infografia. Aquest és un dels passos més importants a [’hora
d’elaborar infografies, ja que justament ’arquitectura de la informaci6 juga un paper

fonamental en la comprensié de la informacio.
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Finalment, caldra fer el disseny de la proposta. Aquesta subfase és gairebé paral-lela a
I’anterior de redaccio de la informacié. Si bé que hi ha eines per elaborar infografies
digitals, es recomana la col-laboraci6 d’un especialista en disseny per tal d’assegurar que

s’apliquen els coneixements basics d’aquesta disciplina (Smiciklas, 2012).

- Supervisio
En la fase de supervisié és necessari revisar tota la infografia, tant des del punt de vista
metodologic i lingliistic, com de contingut. A banda de dur a terme aquesta fase al final,
durant tot el procés d’elaboracié també cal que un especialista supervisi de forma
continuada els continguts del treball. Sobretot 1’arbre de camp, la pertinenca dels termes,

les definicions i els sinOnims.

- Programacio
En aquesta fase, en cas que la infografia sigui digital i tingui component interactiu, cal
programar-la. La programaci6 consta de quatre passos: cal establir els requisits web,
analitzar i dissenyar tots els components, implementar la programacié a la plataforma de

visualitzaci6 i, finalment, realitzar les proves.

- Edicio
Aquesta fase consisteix a escriure els textos que acompanyen la infografia com ara el
proleg o la guia d’us, encara que no sempre n’hi hagin.

- Seguiment

En moltes aplicacions és necessari fer un control real de I’is de termes que s’inclouen,
sobretot en disciplines que estan en actualitzaci6é constant, com ara en el nostre cas. Aixi,
doncs, un cop elaborada la proposta, en un futur caldra fer revisions periodiques que
tinguin en compte els progressos de la ciéncia, tant en tractaments, com en medicaments,

posologia, etc.
3.3. Aplicacio de la metodologia: de les fases d’elaboracio al prototip

En aquest apartat explicarem 1’aplicaci6 dels passos metodologics que s’han de seguir per

dur a terme una infografia terminologica a la nostra proposta concreta d’aplicacio.

196



3.3.1.Definicio del treball

1) Definici6 del treball

2) Preparacio del treball i planificacid
3) Elaboracio

4) Supervisio

5) Programacio

6) Edicio

7) Seguiment

Tenint en compte que el context del nostre treball és una comunitat virtual de pacients de
cancer de mama, després de fer la revisi6 bibliografica i dur a terme I’estudi de
necessitats, tal com ja hem explicat (supra § V.3), vam decidir centrar-nos en el tema dels
tractaments del cancer de mama, que s’engloba en els estudis d’oncologia. El punt de
vista amb el qual vam abordar la infografia és un punt de vista medic. El titol de la

infografia és Tractaments de cancer de mama.

Igual que del tema, dels usuaris també n’hem anat parlant al llarg de la tesi. En aquest
punt, és necessari recordar el Principi d’adequacid proposat per Cabré (1999), ja que el
perfil d’usuaris condicionara les principals caracteristiques del treball. Sabiem que els
usuaris potencials d’aquesta infografia son pacients de cancer de mama i que, per tant,
tenen un coneixement parcial de la mateéria. S ha definit aquest tipus d’usuari, tal com ja

hem vist, com a usuari avangat (Lorente Casafont et al., 2020).

La finalitat del nostre treball és clara: amb aquesta infografia es pretén apropar la
informacié medica a un public no especialista, per tal que pugui adquirir coneixements
de forma rapida i senzilla sobre els tractaments de la seva malaltia amb la finalitat de
gestionar-la millor. Per tal que sigui aixi, calia assegurar de bon principi que la infografia
tingués la maxima rigorositat cientifica i que fos fiable des del punt de vista de contingut

medic.

Un cop establert el tema, els destinataris i la finalitat de I’aplicaci6, vam decidir la resta
de caracteristiques. En primer lloc, el treball és monolingiie i la llengua de la infografia
¢s el catala, ja que és la llengua vehicular del nostre pais. Quedara pendent per a treballs
futurs, reproduir la infografia en castella, cosa que creiem també necessari pel context
sociolingiiistic tant de la societat catalana com, conseqiientment, de la Comunitat que és

context de treball d’aquesta tesi.
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Tenint en compte que s’ha d’incloure en una CVP, teniem clar que el format de la nostra
infografia no s’havia de pensar en format impres, sind que la lectura havia de ser digital.
En aquest sentit, calia tenir present que la forma de llegir amb pantalla no ¢s la mateixa
que en paper, ja que les mans interaccionen de forma diferent. Tamb¢ vam decidir, per la
quantitat i complexitat d’informacié que contenia la infografia, que fos interactiva en
format web, per tal de poder estructurar la informacié de forma clara i en diferents
pantalles. Es important no ocupar tots els espais en blanc a I’hora de dissenyar contingut,
ja que aquest fet fa que 1’usuari percebi la informaci6 de forma més complexa i augmenti

la seva carrega visual i cognitiva (Montero, 2015).

Sobre la informacid que voliem incloure a la infografia, pel seu caracter terminologic i el
valor en el tractament de la terminologia, teniem clar que, en primer lloc, els termes
havien d’incloure definicions. Tamb¢, vam introduir els sinonims dels termes en cas que
n’hi hagués de pertinents, ja que la variacio de la terminologia del camp és un factor que
pot frenar la comprensidé plena. A més, per les caracteristiques intrinseques de la
infografia, la representaci6 grafica a través d’imatges o il-lustracions dels termes havia
de tenir un pes important. Es per aquest motiu que molts dels termes o explicacions estan
acompanyats o bé d’una il-lustraci6 o bé d’una imatge. Finalment, si bé que no s’indiquen
de forma explicita, si que per les caracteristiques del curs podem dir que molts del termes
inclouen unitats relacionades tematicament, contextos, exemples i altres informacions
com la informaci6 enciclopédica. En la taula segiient®’ s’exposen de forma esquematica

els diferents elements que conté la infografia segons el tipus d’informacio:

Taula 16. Informacions que s’inclouen a la proposta d’infografia

Inf. fonética Transcripcio Altres
fonética
Inf. morfologica Categoria Afixos, formants
gramatical
Remissions 0 Sinonims Antonims Familia de Unitats
referéncies creuades paraules relacionades
tematicament
Inf. sintactica Unitats Col-locacions Contextos Exemples
fraseologiques
Inf. semantica Definicio Mapa conceptual | Contextos Exemples
definitoris

37 Aquesta taula forma part dels materials del curs Taller I: Metodologia del trabajo en terminologia del
Master Online en Terminologia impartit per I'TULA.
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Inf. pragmatica Marca de | Marques de | Altres
normalitzacid variacio marques
lingiiistica
Altres informacions | Informacio Etimologia Il lustracions,
enciclopedica fotografies

Font: Cabré i Estopa (2014)

Per acabar, a la taula segiient es mostra un resum de les decisions preses durant la fase de

definicid de treball:

Taula 17. Quadre resum dels trets definitoris principals de la nostra proposta d’infografia

QUADRE RESUM

- TEMA: cancer de mama, tractaments

- DESTINATARIS: pacients de cancer de mama, usuaris avangats

- MONOLINGUE: catala

- FINALITAT: didactica

- FORMAT D’EDICIO: digital, interactiu, web

- INFORMACIO DE LES ENTRADES: principalment definicions, remissions i
il-lustracions

- EQUIP: multidisciplinar

3.3.2.Preparacio del treball

1) Definici6 del treball

2) Preparacio del treball i planificacio
3) Elaboracio

4) Supervisio

5) Programacio

6) Edicio

7) Seguiment

La fase de preparacio del treball, també s’estructura en diferents subfases. En primer lloc,
la subfase de documentacio; en segon lloc, I’estructuracié primera de I’arbre de camp, i,

finalment, la planificaci6 del treball i la calendarditzacio.

3.3.2.1. Documentacio

En la fase de documentacid, en primer lloc, ens vam documentar per adquirir

coneixements sobre el cancer de mama i els seus tractaments. Els recursos que vam
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consultar son de diferent naturalesa i de diferents nivells d’especialitzacio, ja que la
realitat és que les pacients han de lidiar amb textos diversos. Els recursos que vam

seleccionar —en catala, en castella, en angles 1 en francés— son els segiients:

o Pagina web de I’American Cancer Society (ACS, 2020)

o Pagina web de I’ Asociacion Espafiola Contra el Cancer (AECC, 2019)

o Pagina web de I’ Associacio de Cancer de Mama i Ovari Hereditaris (AMOH,
2020)

o Pagina web de I’Agencia de Salut Publica de Barcelona (ASPB, 2019)

o Pagina web del Canal Salut de la Generalitat de Catalunya (Departament de
Salut, 2019)

o Pagina web de I’Hospital Universitari de Bellvitge (Hospital Universitari de
Bellvitge, 2020)

o Institut Nacional du Cancer (INC, 2007)

o Pagina web del National Cancer Institute (NCI, 2020)

o Pagina web del Portal CLINIC de I’Hospital Clinic de Barcelona (HC, 2021)

o Institut Catala d’Oncologia; Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya (ICO, 2011a)

o Pagina web de I’Institut Catala d’Oncologia (ICO, 2020)

o Pagina web del Departament de Salut del Pais Basc (Gobierno Vasco.
Departamento de Salud, 2020)

o Pagina web Sociedad Espaiola de Oncologia Médica (SEOM, 2020a)

A través de la seleccid, s’observa la fiabilitat de les fonts, ja que en tots els casos son fonts
provinents d’institucions de primera referéncia en el camp. Aquestes fonts son les que ens
serviran de referéncia durant tot el treball per adquirir coneixements sobre la materia i,

sobretot, també, per a la redaccié de materials.

A més, també vam seleccionar una mostra de fonts lexicografiques de referéncia per
consultar la terminologia de 1’area. Aquestes fonts van servir de referéncia en la fase
d’elaboraci6 de la terminologia, tant per a les definicions com per a la cerca de remissions.

Sén els diccionaris segiients:

o Diccionari de cancer (1CO, 2011b)
o Demcat (Institut d’Estudis Catalans et al., 2020)
o Diccionario de términos médicos (RANM, 2012)
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o Diccionario de cancer del NCI (NCI, 2019)
o Diccionario de Siglas Médicas (SEDOM, 2021)
o Abreviacions sanitaries (Servei Catala de la Salut, 1997)

o DIEC2 (IEC, 2020)

3.3.2.2. Arbre de camp

En segon lloc, vam dur a terme I’estructuracié conceptual del tema concret i, per fer-ho
vam elaborar I’arbre de camp. Per tenir un bon control de la terminologia aquest pas és

clau.

L’arbre de camp es va anar reelaborant durant tot el treball i per realitzar-lo vam comptar
amb ’assessorament i la validacié d’una infermera especialista en cancer de mama de
I’ICO, Ana Rodriguez, que ha estat 1’especialista principal de referéncia de la infografia.
L’arbre de camp s’ha vist modificat durant tota 1’elaboracié de la base de dades
terminologica i també en la redacci6 dels materials. A continuaci6 (v. la figura 51), es
mostra la primera part de ’arbre de camp que fa referéncia als tractaments de cancer de

mama.

Figura 51. Arbre de camp del tema tractaments del cancer de mama
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L’arbre de camp segueix una estructura similar en tots els tipus de tractaments.
Reproduim, a continuaci6 (v. la figura 52), la part de I’arbre de camp que correspon al
tractament Quimioterapia (marcat amb un asterisc a la figura 51 des d’on continua I’arbre
a la figura 52) —que és el que vam desenvolupar per al prototip de la nostra infografia—
1 que, com podem observar, conté, a banda dels termes generals, els farmacs, les vies
d’administracio, el tipus de quimioterapia, els efectes secundaris i1 la resposta al

tractament.

Figura 52. Continuacio6 de ’arbre de camp referent a I’apartat quimioterapia.
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3.3.2.3. Planificacio

Pel que fa al pla de treball, a la taula 18 es pot observar el calendari, en el qual es marca

en blau la planificacié de cada fase de la infografia. En aquest punt volem esmentar que
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el calendari s’ha vist afectat, tal com es mostra, per la interrupcio dels estudis de 4 mesos

per motius personals i, també, per 1’actual pandémia de la covid-19, que ha frenat,

sobretot, la part d’assessorament especialitzat de la infografia.

Taula 18. Calendari de treball de la infografia
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3.3.2.4. Equip de treball

Pel que fa a I’equip de treball, per dur a terme la infografia vam comptar amb la

col-laboraci6 d’un dissenyador grafic (Adria Pifarré), amb 1’assessorament d’una

informatica (Alejandra Lopez) i, també, amb |’assessorament del personal sanitari

segiient: principalment d’una infermera especialista en cancer de mama de I’ICO (Ana

Rodriguez), pero també de dues professionals de la biomedicina (Maria Vidal i M.A.D),

una altra infermera que ens va acompanyar a les sessions amb el dissenyador (Carmen

Galan), dues pacients (Elisenda Escriche i Marisa Cots) i, naturalment, amb 1’assessoria

dels directors de la tesi.
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3.3.2.5. Eines

Finalment, pel que fa a les diferents eines i recursos per elaborar la infografia vam

utilitzar:

a) Per a ’elaboracié de la terminologia (fase 3.1), I’estaci6 terminologica Terminus 2.0
elaborada pel grup IULATERM de la UPF. Terminus 2.0 és un recurs per treballar la
terminologia. Integra des de la gestid del corpus fins a la 1’elaboracio de fitxes
terminologiques, passant per tot el procés d’elaboracio d’un recurs terminologic (Cabré i

Nazar, 2011).

b) En la fase 3.2 de redaccio de la informaci6 i 3.3 de disseny, vam utilitzar el programa
InDesign per a la creacio de la infografia digital. En la fase 3.3 també vam utilitzar el

programa Illustrator per a creacidé i modificacio de les il-lustracions de la infografia.

c) En tercer lloc, per a la fase 5 de programacio, vam utilitzar el programa Sublime per

editar la programacio i enllagar els diferents llenguatges de programacio.

3.3.3. Elaboracio del treball

La fase d’elaboraci6 del treball és la més extensa i consta de tres parts diferenciades:
I’elaboracié de la terminologia, la redaccié de la infografia i D’arquitectura de la

informacio, i el disseny.

3.3.3.1. Elaboracio de la terminologia

1) Definici6 del treball

2) Preparacio del treball i planificacid

3) Elaboracio
3.1) Elaboracié de la terminologia
3.2) Redaccio de la informacio
3.3) Disseny

4) Supervisio

5) Edici6 / programacio

6) Seguiment

En primer lloc, per dur a terme 1’elaboracio de la base de dades terminologica vam agafar
de base el Vocabulari de cancer de mama per a pacients (d’ara endavant VCMP), que es
va realitzar de forma paral-lela a aquesta tesi en el si del grup IULATERM amb la

col-laboracié de I’'ICO 1 que, com veurem a continuacid, guarda una estreta relaci6 amb
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la nostra infografia. Aquest vocabulari, dirigit també a pacients, a banda de ser part de la
nostra infografia, ¢s també una aplicaci6 diferent que inclou molta més terminologia i que
¢és un producte que funciona de forma autonoma. Com que vam participar activament en
la realitzaci6 d’aquesta aplicacid que es publicara properament, vam creure convenient
utilitzar la base de dades terminologica ja elaborada per al VCMP (IULATERM, 2021,
en premsa). Pel que fa al corpus que vam utilitzar, consta de 19 documents escrits en
catala, alguns dels quals coincideixen amb els documents mostrats préviament a la fase
de preparaci6 de la infografia (supra § V.3.3.2.). Per a la creaci6 del corpus es van tenir
en compte tots els criteris de fiabilitat de les fonts i també I’assessorament de

I’especialista. Podeu trobar el llistat bibliografic del corpus a I’Annex 2.

Per tant, en aquest apartat, no vam realitzar des de zero les fases de preparacio i elaboracio
de la base de dades terminologica, com si que seria necessari dur a terme en un treball en
que no existis una base terminologica de les mateixes caracteristiques. E1 VCMP consta
de 289 entrades i1 abraga tota la terminologia del cancer de mama. En canvi, com que la
nostra infografia només inclou el tema dels tractaments (dins del cancer de mama), vam
seleccionar totes aquelles entrades relacionades amb el tema dels tractaments de la

malaltia que apareixien al nostre arbre de camp.

D’aquesta manera, la gran majoria de termes que conté la infografia formen part del
diccionari del VCMP com ara tractament sistemic, quimioterapia, tumor, receptor
hormonal o efectes secundaris com eritrodistenia palmo-plantar o disgeusia. En altres
casos, va ser necessari afegir termes nous, més especifics dels tractaments. Hem de tenir
present que el tema del VCMP ¢és molt més ampli, cosa que fa que I’arbre de camp sigui
diferent. Aixi doncs, vam completar la base terminologica amb termes com ara placebo,
assaig clinic, quimioterapia adjuvant, fase preclinica, recaiguda, etc. 1 també vam
adaptar algunes de les fitxes dels termes ja existents per als proposits de la nostra
infografia. Tal com ja hem comentat, la informacid terminologica s’ha tractat amb el

programa Terminus 2.0.

Finalment, la nostra infografia ha acabat incorporant 108 termes. Aquests termes no eren
els mateixos al principi, un cop feta la primera seleccid de termes, ja que es van anar

incorporant termes nous i eliminant els que no eren pertinents segons les fonts consultades
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1 ’assessorament de I’especialista al llarg del vocabulari. Més endavant, en la segiient
fase del treball (infra § V.3.3.3.2.), explicarem més detalladament de quina manera vam

abordar el tractament de la terminologia dins la fase de redaccié de la informacid.
3.3.3.1.1. Caracteristiques de les entrades dels termes de la infografia

Pel que fa a I’elaboraci6 de les fitxes terminologiques de la infografia, tot i que a la base
de dades incloem també la categoria gramatical, I’area tematica, el context i 1’estatus de
terme, a les entrades dels termes de la infografia només vam incloure la definici6 i els
sinonims. Si bé que vam agafar de referéncia el VCMP, no totes les definicions son iguals
ni les remissions estan ordenades de la mateixa manera. Es a dir, en el cas de les

definicions, en alguns casos son més extenses i incorporen més informacio enciclopedica.

En altres casos vam poder adaptar la definicié (sobretot el descriptor) tenint en compte
I’arbre de camp de la infografia, que era diferent del diccionari, cosa que va afectar els
descriptors de les entrades. A les fitxes també hi vam incloure la categoria gramatical, el
context i la font del terme, perd aquesta informacié no és rellevant per a la nostra

infografia i, per aixo, no hi apareix.

Per exemple, en el cas de la definici6 de febre, vam afegir informaci6 enciclopedica
(subratllada en I’exemple 1) que, d’acord amb I’especialista, és molt rellevant i cal que
les pacients la tinguin present. En I’exemple 2, veiem la definicié de quimioterapia, que
vam canviar lleugerament (vegeu punts 2.1 1 2.2 de I’exemple). Tal com s’observa, vam
modificar el descriptor i també vam eliminar la informacio sobre les vies d’administracio

de la definicid, ja que es dona més endavant en la infografia.

EXEMPLE 1

Efecte secundari de la quimioterapia caracteritzat per un augment de la temperatura
corporal per sobre del normal. Es considera febre a partir de 38 i febricula entre 371 37.9.

EXEMPLE 2
2.1.Tractament que consisteix en el subministrament de medicaments via—eral,—per

injeeetd;pels—vasossansuinis-o-sobrelapel;-amb 1'objectiu de destruir o impedir la

multiplicaci6 de cel-lules canceroses i interrompre'n la formacio.
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2.2.Tractament sistémic que consisteix en el subministrament de medicaments amb

l'objectiu de destruir o impedir la multiplicacié de ce¢l-lules canceroses i interrompre'n
la formacio.

A T’hora d’elaborar les definicions no sempre vam poder seguir el patré de definicid
terminologica canonica (Cabré, 1999). Aquest fet esta motivat per dos factors. Per una
banda, en alguns casos va ser necessari afegir informacions addicionals que, per falta de
coneixement especialitzat, les usuaries no podrien deduir. Per tant, les definicions tenen
un caracter més enciclopedic i poden incloure diferents oracions juxtaposades perque s’ha
mostrat que aquest patrd és més adequat per a la culturitzacié del coneixement (Estopa,

2014; Estopa, 2018).

Per altra banda, fer canvis en el patr6 metodologic per a la creaci6 de definicions
terminologiques va ser per la voluntat de fer més comprensibles les definicions d’aquest
vocabulari. En aquest sentit, el llenguatge planer té¢ en compte 1’ordre dels elements de
les oracions, la veu, el nombre de paraules de les oracions, etc. A continuacid, es
reprodueix una imatge del sistema Terminus (v. la figura 53) que inclou la fitxa del terme
neutropenia, en la qual es pot observar que la definicié inclou un punt i seguit; i tamb¢é

inclou informacié enciclopedica:

Figura 53. Fitxa terminologica completa del terme neutropénia

Informacié basica
Id: 101502
Terme: neutropénia
Llengua: Catala
Categoria gramatical: f

Font del terme: Institut d'Estudis Catalans. (2013). Diccionari de la llengua catalana. Recuperat de https://dic.iec.cat/results.asp?
txtEntrada=diccionari&operEntrada=0

Tipus de font: Diccionari - Base de dades
Area tematica: Medicina (Cancer de mama)
Estatus del terme: Terme normatiu
Organisme normalitzador: IEC

Definicions

Efecte secundari de la quimioterapia caracteritzat per la disminucié del nombre de globuls blancs a la sang. Aquest efecte secundari augmenta el risc d'infeccions en la
pacient.

Font: Adaptada per I'autora a partir de Diccionario de cancer. (s. d.). EUA: Instituto Nacional del Cancer. Recuperat de
https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/

Contextos
En el cas de presentar un quadre de neutropénia i febre (grau 4), el segiient cicle s'administrara al 85% de la dosi calculada.
Font: Institut Catala d'Oncologia; Generalitat de Catalunya. Departament de Salut; Hospital Universitari de Bellvitge. (2010). Tractament del cancer de mama. [Protocol]

Font: IULATERM (2020a) [base de dades privada]

En els casos de les definicions dels tractaments, totes segueixen un mateix patro, i algunes
porten incrustades les definicions d’altres termes. A continuacio, els exemples 3 1 4
mostren dues definicions que corresponen als tractaments hormonoterapia i radioterapia

en els quals hem subratllat els termes que incorporen una altra definicio.
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EXEMPLE 3

Tractament sistémic en qué s’administren farmacs que bloquegen 1’accio de les
hormones propies del cos que els tumors malignes necessiten per créixer. D’aquesta
manera, els farmacs ajuden a reduir el tumor maligne, a eliminar-lo o a evitar-ne la
reaparicio.

EXEMPLE 4

Tractament local en qu¢ s’emeten radiacions a la zona on hi ha el tumor maligne.
D’aquesta manera, les radiacions ajuden a destruir les cél-lules canceroses, a eliminar o
a reduir la mida dels tumors malignes, o a alleujar els simptomes de la malaltia.

En relacié amb els descriptors (primer element de la definicié o hiperonim), els vam
adaptar perque s’ajustessin al tema especific de tractaments de cancer de mama. Per
exemple, en el cas de xerostomia el descriptor és efecte secundari de la quimioterapia (i
no sensacid de sequedat a la boca). O bé, en el cas d’amenorrea, el descriptor és efecte

secundari de la quimioterapia i I’hormonoterapia (1 no absencia de menstruacio).

Pel que fa a les remissions, vam incloure el sinonims, les sigles i abreviatures, i també
aquells termes que presenten variacié ortografica, encara que aquests darrers apareixen
en molt pocs casos. Les remissions, a diferéncia del VCMP, a la infografia es presenten
ordenades de menys a més especialitzades. Per exemple, trobem cancer de mama abans
que CM. No obstant aixo, es prioritzen les sigles si son més reconeixibles per a les
pacients que les seves formes desenvolupades. Per exemple, tal com veurem més
endavant en la infografia, la sigla anglesa PICC i la marca comercial Port-a-Cath®
apareixen en una primera posici6 a la infografia. En un primer moment podriem pensar
que son termes més opacs que les seves formes desenvolupades, perd I’especialista ens

va fer notar que eren termes que es reconeixen per ser més freqiients.

A continuacio, observem I’exemple de fitxa terminologica del terme quimioterapia (v. la
figura 54), que conté 5 remissions, 3 sindnims i1 dues abreviacions, una abreviatura i una

sigla.
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Figura 54. Apartat “remissions” de la fitxa terminologica del terme quimioterapia
Remissions
Tipus de Categoria

perme remissions i gramatical
terapéutica Sindnim Institut d'Estudis Catalans et al. (2018). Diccionari enciclopédic de medicina (DEMCAT). Versid de Treball. Barcelona: TERMCAT, ¢
quimica Centre de Terminologia (en linia). Recuperat de www.termcat.cat/ca/Diccionaris_En_Linia/183/

- Abreviaci6 Sola, T. (2015). Utilitzacié de terapies mediques, visualitzacié del cos i canvis en l'estil de vida en dones que han passat per un ¢
duing cancer de mama. (Treball fi de grau, Universitat de Barcelona). Recuperat de http://hdl.handle.net/2445/113045
qr e Institut Catala d'Oncologia; Generalitat de Catalunya. Departament de Salut; Hospital Universitari de Bellvitge. (2010). Tractament f

del cancer de mama. [Protocol]

Font: IULATERM (2020b) [base de dades privada]

Finalment, pel que fa a les notes, en alguns pocs casos es dona informacid cognitiva i

cultural que pot ser util per a les pacients, tal com es pot veure en els casos dels termes

estadi

0 anoreéxia, per exemple:

EXEMPLE 5

Sistema de classificacio que determina l'extensio del cancer en el cos. Els estadis van del
0 al I'V. Estadi 0 significa que hi ha una alteracio inicial de les cél-lules. Estadi I vol dir
que hi ha un tumor inicial localitzat a la mama. Els estadis II i III signifiquen que el tumor
ha augmentat de mida i afecta els ganglis limfatics més propers. L’estadi IV vol dir que
el tumor s'ha disseminat a altres parts del cos llunyanes i, per tant, s'ha produit metastasi.

En cancer de mama s'utilitza més la classificaci6 TNM. Es important no confondre els
estadis amb els diferents graus histologics, que van de I'T al III.

EXEMPLE 6

Efecte secundari de la quimioterapia caracteritzat per la disminucio de les ganes de
menjar.

No s'ha de confondre amb el trastorn alimentari anoréxia nerviosa, que és una malaltia
mental.

3.3.3.1.2. Treball complementari: El vocabulari de cancer de mama per a pacients

Els inicis d’aquest diccionari es troben a ’assignatura de Gestid terminologica, que ¢és

una matéria optativa compartida pels graus de Traduccio i Interpretaciod i de Llengiies

Aplicades. En els seminaris d’aquesta assignatura es realitzen vocabularis especialitzats

1 cada grup elabora un vocabulari inedit en relacio amb un tema, des de la cerca de

documents especialitzats, la compilaci6 de corpus, I’extraccio de termes, la confeccid de

fitxes

terminologiques, etc. (Lorente Casafont et al., 2020).
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Figura 55. Coberta del Vocabulari multilingiie de cancer de mama per a pacients

o
(O CON—

B vocasuLARI MULTILINGUE

[ oE CANCER DE MAMA

PR A PACIENTS

Font: IULATERM (2021, en premsa)

La professora responsable de I’assignatura de Gestidé Terminologica és Merce Lorente,
investigadora principal del grup IULATERM i directora de I'IULA, i la professora
responsable d’aquest seminari vaig ser jo mateixa. Un cop acabada ’assignatura i sota la
supervisio de les professores, dues estudiants en practiques, Maria Coll i Gemma de
Olamendi, van entrar les esmenes de les correccions de les fitxes dels estudiants. Després,
una técnica lingiiistica, Mariona Arnau, i les dues professores responsables, amb I’ajuda
de I’especialista Ana Rodriguez Ortega (infermera de la Unitat Funcional de Mama i
coordinadora de coneixement d'Infermeria de Practica Avangada de 1'ICO) vam ampliar
substancialment 1’arbre de camp i vam crear les fitxes terminologiques corresponents per
arribar al coneixement més basic de la materia. Al VCMP s’hi podra accedir en linia a

través de la pagina web PORTALTERM del grup IULATERM i, també¢, de I’'ICO.

El vocabulari ha estat revisat, des del punt de vista formal, per Mariona Arnau, Merce
Lorente i jo mateixa i, des del punt de vista dels continguts, per I’especialista de referéncia
del diccionari, Ana Rodriguez Ortega, i també pel Dr. Miquel Gil, oncoleg medic; la Dra.
Maria Laplana, oncologa radioterapeuta, i la Dra. Maria Jests Pla, cirurgiana i
coordinadora de la Unitat Funcional de Mama. A més, també ha participat en la revisio
Elisenda Escriche, psicopedagoga de la Unitat de Psicooncologia Online i membre de la
comunitat de pacients del cancer de mama, amb la col-laboracié de la unitat de

Psicooncologia Online de I’Hospital Duran y Reynals (ICO).
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Els termes que s’inclouen en aquest vocabulari son totes aquelles unitats terminologiques
imprescindibles per entendre el cancer de mama. El vocabulari també conté tots aquells
temes que apareixen a les definicions d’altres termes 1 que no sén prou generals perque
I’usuari no expert els pugui comprendre, ja sigui en un entrada nova, o bé dins la mateixa
definicio. També s’han tingut en compte aquells termes més generals de biologia,
quimica, etc. que sén comuns en cancer de mama, com ara enzim, molécula, cromosoma

0 hormona.
El diccionari consta de 289 entrades i, basicament, els subambits que s’han tractat son:

e Anatomia de la mama

e Diagnostics de cancer de mama (simptomes, proves 1 resultats, tipus,
classificacions)

e Tractaments del cancer de mama (tipus, efectes secundaris, farmacs (els noms
genérics 1 també els farmacs especifics més comuns i utilitzats, seguint el criteri
de I’especialista)

e Altres (termes generals de biologia, quimica, etc. que s6n necessaris i comuns en

cancer de mama)

Les entrades estan ordenades alfabéticament i a cada entrada s’hi pot trobar la informacio

seguent:

e Lema

e Informaci6 gramatical

e Definicid

e Equivalents en anglés i espanyol

e Remissions a variants sinonimiques, sigles i abreviacions

e Notes (marques d’us o informacio rellevant que complementa la definicio)
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3.3.3.2. Redaccio i arquitectura de la informacio

1) Definici6 del treball

2) Preparacio del treball i planificacio

3) Elaboracio
3.1) Elaboracié de la terminologia
3.2) Redaccid i arquitectura de la
informacio
3.3) Disseny

4) Supervisio

5) Programacio

6) Edicio

7) Seguiment

Després de 1’elaboracié de la terminologia, vam dur a terme la redaccié de la informacio6
a partir de la base de dades terminologica. En aquesta fase també vam abordar
I’arquitectura de la informacid, és a dir, la disposiciéo de la terminologia i la resta
d’informaci6 dins el text. Aquesta fase és molt rellevant, ja que aborda el tipus de

tractament que fem de la terminologia de la infografia.

En primer lloc, vam distribuir els termes segons la seva importancia en el camp. Aixi,
teniem clar que els tractaments havien de tenir un lloc rellevant dins la infografia. Es per
aquest motiu que els sis tractaments de cancer de mama tenen una infografia exclusiva
per a cada un 1 son els unics que incorporen una imatge al costat de la definicid. En segon
lloc, dels termes restants vam decidir quins inclourien la definici6 i remissio o remissions

(si s’esqueia) en una pestanya emergent, i també quins inclourien explicaci6 dins el text.

Sabem que el genere textual de les infografies segueix una estructura establerta:
introduccid, cos i peu. En el cas de la nostra infografia, per la caracteristica multicapa que
té, vam variar I’ordre dels elements. Si bé que la nostra infografia inclou totes les parts,
en la primera pantalla apareix una introducci6 sobre que es trobaran les usuaries en aquest
recurs, una breu guia d’us i els crédits i la bibliografia. Es a través d’aquesta primera
pagina d’inici que també es pot accedir al cos de la infografia compost per la serie

d’infografies multicapa.
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A I’hora de redactar la infografia vam seguir diversos passos:

- Enprimer lloc, vam redactar a ma un primer esborrany a partir de I’arbre de camp,
les fitxes terminoldgiques i el coneixement adquirit en la fase de preparacié del
treball.

- En segon lloc, vam elaborar una segona versi6 de I’esborrany en format digital.
D’aquest segon arxiu, en vam fer una primera revisio lingiistica i també una
revisio per part dels experts en la materia.

- Un cop vam tenir la validaci6 dels especialistes, vam aplicar els canvis que també
van suposar, com hem dit, la reelaboraci6 de I’arbre de camp i també
’actualitzaci6 de les fitxes.

- A continuacid, vam elaborar el disseny conjuntament amb el dissenyador.

- La tercera versiod, que va ser la definitiva, es va tornar a revisar pels experts, i

també per pacients i, finalment, se’n va fer també una revisio lingiiistica.
9 9

En la imatge segiient (v. la figura 56) es pot veure I’evolucié final d’una de les parts de

la infografia de quimioterapia:

Figura 56. Passos d’elaboracio6 de la infografia

"2 -".mgg\‘l.;lt!l"t\o.-a_.q

Resposta completa Resposta parcial
| ® - ® -
i D D
i
Do ! El fumor desapareix El tumor es redueix
per complet. pero no desapareix.
Prooy @ ‘o b
- . o .
oy Malaltia estable Progressio de la malaltia
a o
. 1 . n . a L/
e e - @ ®- B
L T o b i
@ i by Dl
’ e o El tumor no creix, lot i el tractament,
9 ’ i :‘ perd tampoc es redueix. el tumor continua creixent.
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Un dels nostres objectius era que la informacid a la pantalla no s’organitzés de forma
atapeida. Aquest és un dels motius pels quals la infografia consta de diverses pantalles.
Cal tenir en compte que 1’espai en blanc (o espai negatiu) dels textos és 1’espai entre els
elements de la pantalla, i ajuda a diferenciar visualment elements o grups d’elements,
incrementa la simplicitat, I’elegancia i I’aparenga estetica del disseny (Montero, 2015). A
més, 1’Organitzacido Mundial de la Salut també recomana que el format dels documents

tingui espais en blanc, cosa que en facilita la lectura (OMS, 2020).

A T’hora de redactar el text de la infografia, vam tenir en compte les recomanacions de
redaccio de llenguatge planer a les quals ja hem fet referéncia al capitol II (supra §

I1.2.3). Les més significatives, segons I’OMS (2020), son:

Informacid estructurada de forma clara

o ®

To directe

Ordre d’oracions SVO

a o

Oracions curtes (no més de 15-20 paraules)
Paragrafs curts
Utilitzaci6 de grafics, imatges, Utilitzacio de llistes

Leéxic senzill*

= @ oo

No utilitzar la variacio*

—

Definicié dels termes més complexos

Veu activa

—

k. Desenvolupament de les abreviacions

. Subjectes i verbs explicits

En la llista anterior hem marcat amb un asterisc les recomanacions que vam tenir en
compte a la nostra infografia. Per una banda, pel que fa Iéxic, tal com ja hem dit
anteriorment, no vam seguir la recomanacié d’utilitzar leéxic senzill, sind que vam
incloure tots els termes necessaris per entendre els tractaments i vam adoptar diverses
técniques per tal de fer-los comprensibles per a ’'usuari. Pel que fa a la variacio, creiem

que es important que els usuaris tinguin a 1’abast totes les variants del terme.

Fent referéncia a I’arquitectura de la informacid, tal com es pot copsar en I’arbre de camp,

podem classificar els tractaments de cancer de mama segons la seva ubicacid, segons la
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seva funcio, el tipus d’administracio i la seva tipologia. Aixi mateix, els grans tipus de
tractaments —intervencid quirurgica, quimioterapia, radioterapia, hormonoterapia,
immunoterapia i terapia dirigida— es subdivideixen en subtipus. Vam redactar la
infografia principal de tractaments de cancer de mama a partir d’aquests sis grans tipus

de tractament i, a més, vam afegir els factors que els determinen.

Pel que fa a la infografia secundaria de quimioterapia, la vam estructurar a partir de
preguntes O com ara: qui?, que?, com?, quan? i per que? D’aquesta manera, vam tenir en
compte moltes de les dades que poden necessitar les usuaries a l'hora d’adquirir
coneixement sobre el concepte en si (Gelpi, 2015; Smiciklas 2012). Cada pregunta
d’aquesta infografia es va estructurar en una pantalla diferent per tal de no concentrar tota
la informaci6 en un mateix pla. Per canviar la pantalla es pot baixar amb el ratoli o bé a

través del ment:

- Que ¢és la quimioterapia?

- Com s’administra?

- Per qué 1 quan s’administra?

- Quins medicaments i en quines dosis s’utilitzen?
- Quin son els seus efectes secundaris?

- Quina resposta al tractament es pot obtenir?

Per les caracteristiques del treball, la redaccié de materials porta implicit el tractament de
la terminologia, que nosaltres vam dur a terme a partir de la base de dades elaborada en
la fase prévia. Recordem que teniem 108 termes, dels quals 61 tenen entrada al diccionari
(56 %); és a dir, quan es clica al terme, apareix la definicid, i els sindnims si en té. Sis
dels termes (6 %) son els que fan referéncia als tractaments i permeten la interaccio a la
infografia especifica de cada un d’ells, a la primera pantalla de la qual hi ha la definici6 i
els sinonims. Els 14 restants ( 13 %) son termes que, per temes de redaccid i arquitectura
de la informacid, vam creure convenient explicar dins el mateix text de la infografia.
Finalment, trobem 27 termes (25 %) que, si bé apareixen a 1’arbre de camp, no tenen
entrada al diccionari a la infografia. D’aquests 27 termes, 13 son termes més generals
com ara pacient, cos, ginecoleg, etc. i 14 son exemples de farmacs. El grafic 3 mostra

aquestes dades:

215



Grafic 3. Tractament de la terminologia de la infografia

6%

56%
25%

= Amb entrada al diccionari m Sense definir

Explicats dins el text Que remeten a infografia

Ara bé, aquests 4 patrons inicials que acabem d’establir no son fixos i, encara que no
estiguin definits o que si que n’estiguin, inclouen altres informacions. Veiem, doncs, que
el tractament de la terminologia es fa, per una banda, explicit en la informacid
lexicografica de les entrades i, per 1’altra, de forma implicita en les relacions semantiques

de dins el text. Aixi, alguns termes també:

Tenen representacid grafica. Els termes estan representats graficament a través
d’una il-lustracid o imatge dins el text.

- Context. Si bé que tots els termes es troben en el context de la infografia, ens
referirem als que estan dins d’alguna oracié com ara menopausa, en contraposicio
amb aquells que estan més aillats com quimioterapia adjuvant.

- Contenen exemples.

Les tres taules que segueixen mostren els termes de la infografia. A les diferents columnes
s’hi veu marcat el tipus d’informaci6 especifica que es dona per a cada un dels termes; és
a dir, com s’aborda el tractament de la terminologia en la infografia. S’indiquen: els
termes que no estan definits (ND), els que estan definits o explicats dins el text (DT), els
que estan definits a través de la finestra emergent diccionari (D), si tenen sinonims (S),

els que tenen una il-lustracié o imatge (Il), els que remeten a una infografia més especifica
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(In), els que tenen context (C), i els que contenen o sén exemples (E). A la taula 19

s’observen els termes que apareixen a la infografia principal®®.

Taula 19. Tractament de la terminologia a la infografia principal de Tractaments.

ND DT D S 1 In

analisi molecular X X

antecedents médics X

cancer de mama

I ] N

cél-lula cancerosa

cirurgia X X X X
cirurgia X
classificaci6 TNM X X

diagnostic
edat X X
estadi de la malaltia X X

estadi del 0 al IV X X

estat hormonal X X

farmaceéutic X

gangli linfatic X

ginecolegs X

A T e R

grau histologic X X

hormonoterapia X X X X

immunoterapia X X X X

infermer X

localitzacio local

o

localitzaci6 regional

localitzacio tumoral X X

mama X

menopausa X

metastasi X X

metge X

o

oncoleg

IRl el B e

<R

patoleg X

quimioterapia X X X X

radioleg X X X

3% Els termes no apareixen repetits. Es a dir, si un terme apareix per primera vegada a la infografia principal
(taula 19), no el trobarem repetit en les taules 201 21.
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ND DT D S | In C E
radioterapia X X X X
receptor d HER-2 X X X
receptor hormonal X X
teixit
terapia dirigida X X X X
tractament X
tumor maligne X X

Tal com podem observar (v. la taula 19), a la infografia de tractaments, en primer lloc,
trobem els termes que no estan definits. En aquesta infografia hi ha tots aquells termes
que soén més proxims a la llengua general com ara edat, mama, pacient, ginecoleg, etc.
Un altre grup son els termes explicats dins el text, com ara analisi molecular, localitzacio
regional, etc. Un tercer grup son els termes que remeten a altres infografies i coincideixen
amb els 6 tipus de cada tractament. En aquestes altres infografies a la primera pagina es

definira, s’il-lustrara i es donaran els sinonims del terme.
9

Un quart i darrer grup €és el més nombrds i son els termes que estan definits, i conten
sinOnims si s’escau, en forma d’hipervincle en una finestra emergent. Sobretot son termes
clau de la malaltia que s’han d’entendre per poder comprendre els tractaments. A més,
alguns contenen imatges que ens serveixen per marcar els diferents items de la llista de
factors. Com que ¢és la infografia principal, és més genérica i conté terminologia més

general.

Pel que fa a les infografies dels diferents tractaments, podem observar el detall del
tractament de la terminologia en les dues taules que segueixen. La primera (v. la taula 20)
fa referéncia només a les 5 pantalles dels termes dels tractaments que no estan completats.
La segona taula (v. la taula 21) esta dedicada exclusivament a la infografia de
quimioterapia, ja que és la que vam completar en 1’elaboracio del prototip i, en

conseqiiéncia, és la més extensa.
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Taula 20. Tractament de la terminologia a les infografies de radioterapia, hormonoterapia, terapia

dirigida, cirurgia i immunoterapia

ND DT D S n In C E

o

céel-lula

CcoS X

drenatge

farmac
gen
hormona

el IR

malaltia X

pacient X

proteina

radiacio

sistema immunitari

tractament local

IR R IR R A il e B e e

XX

X
X
tractament sistémic X

Tal com s’observa a la taula anterior (v. la taula 20), a banda dels sis termes de
tractaments, ja exposats a la taula de la infografia principal, les infografies secundaries
també inclouen altres termes clau que tenen entrada al diccionari (D). A continuacio,

presentem la taula que fa referéncia al tractament de quimioterapia.

Taula 21. Tractament de la terminologia a la infografia de quimioterapia

ND DT D S 1 In

acid zoledronic X

alopécia SIN. X X

o

amemorrea SIN.

anémia SIN.

SIS B

anticos
monoclonal
assaig clinic

Sl IR TRES IR,

o

cansament SIN.

capecitalbina X

carboplati X

catéter venos X X
central
ciclofosfamida X

consentiment X X
informat
curacio X

denosumab X
diarrea SIN X X

IR TR T I R I VTR I ST STRSI Y Ne!
>~
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ND DT D S n In C E
disgeudia SIN X X X X X
docetaxel X X X
doxorubicina X X X
epirubicina X X X
eribulina X X X
farmac X X X
quimioterapic
febre SIN X X X X
flebitis SIN X X X X
lapatinip X X X
llaga SIN X X X X X
malaltia estable X X
mucositis SIN X X X X
nausea SIN X X X X
neuropatia SIN X X X X
periférica
neutropénia SIN X X X X
paclitaxel X X X
pérdua de gana SIN X X X X X
pertuzumab X X X
PICC Sigla X X X X
des.
placebo X
plaqueta X
plaquetopénia SIN X X X X X
port-a-cath® Sigla X X X X
des.
progressio de la X X
malaltia
quimioterapia X X X X
AC
quimioterapia X X X X
AC-Taxol
quimioterapia X X X
adjuvant
quimioterapia X X X X
EC
quimioterapia X X X
neoadjuvant
quimioterapia X X X
pal-liativa
reacci6 al-lérgica SIN X X X X X
recaiguda X X
resposta X X
completa
resposta parcial X X

220




ND DT D S 11 In C E
restrenyiment SIN X X X X X
retencio de SIN X X X X X
liquids
sequedat de boca SIN X X X X X
sindrome ma-peu SIN X X X X
sufocacio SIN X X X X X
supervivencia X X X
trastuzumab X X X
via X X
d’administracid
via intravenosa X X X
via oral X X X
vinorelbina X X X
vomit SIN X X X X X

La taula anterior (v. la taula 21) mostra com en la infografia de quimioterapia la majoria
dels termes tenen entrada al diccionari i, per tant, inclouen definici6 i sinonims, si és el
cas (D). Dels casos que s’exposen a la taula volem comentar especialment els termes que
son efectes secundaris. Tal com s’observa dins la tercera columna, que fa referéncia als
termes que estan definits o explicats dins el text (DT), aquests termes inclouen els
sinonims (SIN) 1 cal seleccionar la icona corresponent al diccionari per veure’n la

definicid.

Els termes cateter central d'insercio periférica (PICC) 1 cateter amb reservori subcutani
(port-a-cath®) també val la pena comentar-los. Tot i que ja n’hem fet un incis a I’apartat
d’elaboraci6 de la base de dades terminologica, també indiquem a la taula que, en aquests
dos casos, les sigles apareixen primer en el text, perd també la seva forma desenvolupada.
Finalment, en aquesta infografia també es donen exemples dels diferents exemples de

farmacs.
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3.3.4. Disseny

1) Definici6 del treball
2) Preparacio del treball i planificacid
3) Elaboracio
3.1) Elaboraci6 de la terminologia
3.2) Redaccio de la informacio
3.3) Disseny
4) Supervisio
5) Programacio
6) Edicio
7) Seguiment
Pel que fa al darrer apartat de la tercera fase d’elaboracio, el del disseny, vam tenir en
compte diversos parametres: el format, la tipografia, els colors, la iconografia, les
il-lustracions i les imatges. Aquesta fase esta molt lligada amb les fases de redacci6 i
arquitectura de la informaci6 i sovint les tasques per a cada apartat s’han realitzat de forma

quasi paral-lela.

Vam treballar la proposta amb colors i tipografies que s’anomenen femenines, ja que vam
tenir en compte que els usuaris d’aquesta infografia son pacients dones. Pel que fa a la
tipologia de les tipografies, en vam utilitzar dos parells: un parell per al cos de la

infografia i un altre per a les pestanyes emergents.

En el cas del cos de la infografia, per als titols 1 subtitols destacats vam utilitzar tipografies
que fossin Serif, les lletres de les quals contenen terminacions ornamentades, i no son de
pal sec. Per exemple, infografia (gracia) i no infografia (de pal sec). La tipografia serifa
que vam utilitzar és la Hatton. En canvi, per al ment o informatius de tipus explicatiu
vam utilitzar la tipografia de pal sec GT America extended. En la imatge segiient es poden

veure les dues tipologies utilitzades al cos de la infografia:

Figura 57. Tipografies utilitzades al cos de la infografia

ABCDEFGHIJ ABCDEFGHI
KLMNOPQRS KEMNOPQRS
TUVWXYZCN FTUVWXYZCN
abcdefghijkl abcdefghijkl
mnopqgrstuv mnopqrstuv
WXYyZ WXVZ
0123456789¢,? 01234567897
GT AMERICA o
EXTENDED HATTON
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A més d’utilitzar dues tipografies diferents dins del cos de la infografia, també vam
utilitzar 5 mides de lletra: una per als titulars, una per als subtitols, una per al text, una
altra per a les aclariments i menu i, finalment, una darrera per a les referéncies
bibliografiques dins el text. En la taula segiient es mostren els diferents nivells

d’informacio en relacié amb els tipus i mida de lletra.

Taula 22. Relacio dels nivells d’informacio i les tipografies del cos de la infografia

Nivell Descripcio Tipus i mida de lletra
Nivell 1 Titols Hatton Regular, 34
Nivell 2 Aclariments i mentl GT America Extended Light 13
Nivell 3 Subtitols Hatton semi bolt, 26
Nivell 4 Text GT America Extended regular, 16
Nivell 5 Referéncies bibliografiques GT America Extended regular, 10

A la figura 58 es poden veure aquests nivells representats en una de les pantalles de la

infografia:

Figura 58. Tipografies utilitzades en la infografia

cr que i quan s'administra la quimioterapia’ (1] comsmommmme o
PER QUE | QUAN ©®

SADMINISTRA?

QUINS FARMACS O
4 SADMINISTREN?

o, QUINS EFECTES O
N o SECUNDARIS TE?
©O——C > - QUINA RESPOSTATE O
EL TRACTAMENT?
@ CIRURGIA (/ Quimioterapia
-n adjuvant (L

Per reduir la mida del _’_400
tumor maligne [ i que la PERCENTATGE 349,
intervencié quirdrgica sigui | OF PACIENTS QUE

menys extensa. \ e )

]  22%\
—~
()

Per comprovar
la sensibilitat del tumor
al tractament.

Quimioterapia
pal-liativa [

®

Per millorar
la qualitat
de vida.
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En el cas de les pestanyes emergents de la infografia vam utilitzar les tipografies Railway
a mida 22 i Open Sans a mida 21. La primera, la vam utilitzar per a la definicio i, la

segona, per als sinonims. La figura segiient mostra I’aparenca d’aquestes tipografies:

Figura 59. Tipografies utilitzades en les finestres emergents

Light 300 Light 300

Definicié del diccionari terme i sinonims del diccionari

Light 300 italic Light 300 italic

Definicio del diccionari terme i sinonims del diccionari

Regular 400 Regular 400

Definicio del diccionari terme i sinonims del diccionari

Regular 400 italic Regular 400 italic

Definicio del diccionari terme i sinonims del diccionari
Pel que fa als colors, no vam utilitzar colors agressius, sind colors pastels. El fons té una
gama de colors calids agradables a la vista i que formen un degradat (v. la figura 61). Els
colors agressius denoten alerta, perill i, contrariament, nosaltres vam buscar evocar
tranquil-litat i relaxacio. Per a les il-lustracions i colors de la lletra, vam utiltzar el color

blau com a color de referéncia.

Figura 60. Gama de colors del fons de la infografia

Per desenvolupar el disseny de la infografia vam utilitzar el programa de base InDesign,
que ens va permetre fer la maquetaci6 editorial. A través d’aquest programa vam fer el

disseny de tots els elements i els vam situar en la pantalla.

Les il-lustracions configuren una part molt rellevant de la infografia, ja que, tal com hem
vist, aporten a primer cop d’ull, de forma senzilla, minimalista i simbolica un primer
significat del terme o bé complementen la definici6. Vam buscar dissenyar unes
il-lustracions que parlessin de la malaltia sense ser molt agressives. També vam fer

unificar la forma de les icones amb el tipus de lletra.
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La majoria de les il-lustracions les vam extreure de la pagina The Noun Project®®. Després
de pensar un objecte o concepte que es relacionés amb el terme, vam fer la cerca i vam
seleccionar les que més s’adequaven a la nostra idea. Algunes icones les vam descarregar
identiques 1 només en vam modificar el format de les linies per unificar el llenguatge de
les il-lustracions com, per exemple, grau histologic (en el qual s’analitzen les c¢l-lules
per mitja d’un microscopi), via intravenosa (1’aparell) o cirurgia dins la infografia de
quimioterapia (una taula operatoria), tal com s’observa als exemples de la fila 4 de la

taula 23.

En altres casos es van modificar per adequar-les al terme que havien de representar
(aquest segon grup correspon als exemples de la fila B). Per exemple, és el cas de nausees,
que vam canviar la forma dels llavis; edema, que vam inflar la cama o bé eristrodistenia

palmo-plantar, que vam afegir una ma i vam marcar els pics a dins.

Finalment, d’altres icones les vam crear des de zero (v. els exemples C). Per exemple,
analisi molecular (v. I’exemple C1), que voliem representar amb un receptor hormonal
(en forma de forca) que encaixés amb una cel-lula. O bé les pastilles que simbolitzen la
combinacio de diferents farmacs (v. ’exemple C2): cada pastilla representa una
combinacio diferent, la primera que només conté punts indica dos tipus de quimioterapia,
la segona i tercera que contenen punts i ratlles horitzontals representen la combinacié de
quimioterapia amb dos altres farmacs diferents. S’ha modificat i creat les icones amb el

programa Illustrator.

39 Podeu accedir a aquesta pagina web a través d’aquest enllag: https.//thenounproject.com.
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Taula 23. Exemples d’il-lustracions de la infografia

1 2 3

¢ o

Tal com es pot observar en les taules 23 i 24, les il-lustracions s6n minimalistes i
simboliques. Les vam classificar en dos grups. En primer lloc, aquelles que il-lustren
termes més coneguts com ara restrenyiment o diarrea (columna de 1’esquerra). Aquestes
il-lustracions s’han representat de forma metaforica, buscant un sentit enginyos, ja que
no presenten tanta opacitat semantica. Per exemple, en el cas de diarrea, enlloc de
representar un WC com es fa en molts casos, s ha decidit utilitzar diversos papers de WC,
en contraposicié amb el restrenyiment; o bé una bateria baixa per fer referéncia al

cansament.

En segon lloc, trobem les il-lustracions de la columna de la dreta, que s’utilitzen per
representar els termes més especialitzats i que n’aporten informacié metonimica. Per
exemple, 1’eina que s’utilitza (fila 1), un microscopi per analitzar el grau histologic del
tumor o un llit quirurgic per a la cirurgia; la localitzacié de 1’efecte secundari (fila 2), una
llengua per a la disgeusia o bé un cos marcat per a la reaccio al-lergica; el procediment i
accio (fila 3), com ara la perdua de neutrofils per a la neutropénia o 1’augment del tumor

en la progressio de la malaltia.
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Taula 24. Exemples d’il-lustracions de la infografia

METAFORICS METONIMICS
Instruments/Métode
iuil N
L .
diarrea %
grau histologic  intervencid quirdrgica

Parts del cos

.?I ‘

I
restrenyiment disgeusia reacci6 al-lergica

&)

Q
)
=
o
[¢)
@
)

Accions

2

neutropenia progressio de la malaltia

cansament

Acabem de veure que les il-lustracions componen una part molt important de la
infografia. Si les comparem amb imatges, aquestes son gairebé inexistents i només estan
presents a 1’inici de les infografies que corresponen als termes dels sis tractaments. La
imatge, en aquest cas, afavoreix que I’usuari pugui fer-se una idea real, ja sigui del tipus
de medicament, de les eines que s’utilitzen per dur-lo a terme, del context, etc. Les figures
61 1 62 son els exemples de les imatges que fan referéncia a /’hormonoterapia i a la
radioterapia, respectivament. En aquests casos vam utilitzar unes pastilles per al primer
tractament, i vam buscar una forma de pastilles que fos similar al medicament d’aquest
tractament. En el segon cas, vam utilitzar una imatge de la maquina per dur a terme la

radioterapia. Les imatges les vam extreure de la pagina Unsplash*’, que permet obtenir

imatges de lliure accés.

40 Podeu accedir a aquesta pagina web a través d’aquest enllag: htps.//unsplash.com.
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Figura 61: Imatge del terme hormonoterapia Figura 62: Imatge del terme radioterapiadins la
dins la infografia infografia

La iconografia de la infografia és de creacio propia, i també la vam elaborar a través del
programa Illustrator. A la taula 25 s’expliquen cada una de les icones que vam elaborar i

el significat que tenen:

Taula 25. Icones de la infografia

Llegenda. Una icona que representa una llegenda per a la iconografia,
en la qual es pot observar els significats de les icones propies de la
infografia. Vam creure necessari afegir aquesta icona per tal que
’usuari, si en algun moment se sent perdut, pugui accedir-hi.

Diccionari. Una icona en forma de llibre que remet a una pestanya
emergent que inclou la definici6 del terme i els sinonims si s’escau. A
través d’aquesta icona, s’aporta informaci6 extra del terme i, d’aquesta
manera, s’evita concentrar tota la informacidé dins de la mateixa
pantalla. A més, també és una forma de deixar triar a [’usuari si vol o
necessita accedir a més informacié. La icona representa un diccionari
1, a la vegada, més coneixement.

Infografia. Aquesta icona és la que condueix a les infografies
secundaries. La vam dissenyar a partir d’un esquema que pot
representar una infografia i al centre vam posar la lletra i com a inicial
d’infografia, perd també com a informacio, ja que representa la
iconografia mundialment coneguda de la i d’informacio.




Inici. La icona de la casa remet directament a la infografia principal.
/\ La casa significa “tornar a I’inici” i el color blau no €s una casualitat,
| | ja que evoca la linia de blaus que s’ha seguit a tota la infografia.

Les fletxes “enrere” i “dalt” no sén icones propies, ja que formen part
del llenguatge universal i vam creure convenient incloure-les per tal de

/P E facilitar la interacci6 a les usuaries per la infografia.

Les icones de la /legenda i I’inici es mostren sempre en pantalla, per tal que 1’usuari hi
pugui accedir en qualsevol moment. Les icones infografia i diccionari es trobaran dins el
text. En les figures 63 1 64 es veu el pas cap a la interacci6 després de seleccionar la icona
infografia i després de seleccionar la icona diccionari. La figura 65 fa referéncia a la

finestra emergent de la /legenda de la infografia, en la qual s’expliquen totes les icones.

Figura 63. Interacci6 de la icona infografia
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Figura 64. Interacci6 de la icona diccionari
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Dispositiu en forma de tub prim i flexible que s'introdueix amb una puncié a través
de la vena. Lobjectiu és extreure sang o administrar alguns tipus de tractaments,
com ara medicaments o transfusions de sang.

Figura 65. Pantalla de la icona llegenda de la infografia

Les diferents icones que us permetran navegiar
per la plataforma son les segiients:

O ©

LLEGENDA ACCES A LA INFOGRAFIA- DEFINICIO | SINONIMS
DEL TRACTAMENT DELTERME
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3.3.5. Supervisio

1) Definici6 del treball

2) Preparacio del treball i planificacio
3) Elaboracio

4) Supervisio

5) Programacio

6) Edicio

7) Seguiment

La supervisi6 de la infografia s’ha dut a terme en tres vies:
a) Revisio del contingut

La darrera versi6 dels materials es va revisar per I’especialista principal, I’Anna
Rodriguez. Ja hem anat dient que I’especialista va participar durant tot el procés
d’elaboraci6 del prototip, des de 1’elaboracio de 1’arbre de camp fins a la fase final de
supervisio. A més, també van participar en la revisio del contingut les dues especialistes

en biomedicina i una altra infermera.
b) Revisid de comprensio i utilitat

La infografia es va revisar en termes de comprensio i utilitat per les pacients expertes
Elisenda Escriche, tal com ja hem dit, psicopedagoga de la Unitat de Piscoocologia de
I’'ICO, 1 Marisa Cots, presidenta de 1’Asociacidé cancer de mama i ovari hereditaris.
Aquesta revisio es va dur a terme a través de 1’entrevista personal, que és un dels métodes
d’avaluacio de la redaccié de textos médics que proposen Jimenez i Ruiz (2014).

c) Revisio lingiiistica

Finalment, tamb¢é vam fer una revisio lingiiistica final del text.
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3.3.6. Programacio

1) Definici6 del treball

2) Preparacio del treball i planificacid

3) Elaboracio

4) Supervisio

5) Programacio
5.1. Requisits
5.2. Analisi i disseny
5.3. Implementacié
5.4. Proves

6) Edicio

7) Seguiment

En aquesta fase, en primer lloc, calia editar i programar la infografia tenint en compte el

format web i les caracteristiques d’interacci6 de la plataforma. La fase de programacio de

la infografia s’estructura en 4 punts:

e Requisits

e Analisi i disseny
e Implementacio6

e Proves

3.3.6.1.Requisits

Els requisits de la programacié web de la nostra infografia son els segiients:

e Que tingui un disseny atractiu per a ['usuari. Per tant, que permeti utilitzar
diferents colors, incrustar imatges, etc.*!

e Que sigui intuitiva en la navegacio*?.

« Que sigui navegable i, per tant, interactiva i clicable. Es necessari que ’usuari
pugui passar d’una infografia a una altra i que tamb¢ pugui navegar dins d’una
mateixa infografia, aixi com desplegar la informaci6 en cas de finestra emergent.

e Que sigui adaptable a les pantalles d’ordinador de tots els usuaris.

41 En el nostre cas, tal com s’explicara més endavant, el disseny s’ha dut a terme préviament amb el suport
d’un dissenyador grafic. En la fase de disseny previ, doncs, ja hem assegurat que el programari sigui facil
d’entendre.

42 Com passa en el punt anterior, la facilitat en la navegacio també s ha garantit en les fases de redaccio i
arquitectura de la informacio i de disseny.
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e Que la interficie amb 'usuari estigui accessible i sempre disponible a través
d’Internet. Es a dir, que la infografia sigui usada en linia i no sigui només una
aplicaci6 stand-alone.

« Cal que el prototip d’infografia sigui de programaci6 rapida. Es a dir, que no
calgui programar cada un dels elements de la interficie, sind que es pugui
programar a través d’imatges estatiques. D’aquesta manera, el procés no exigeix

tenir coneixements de programacio avangats.

3.3.6.2. Analisi i disseny

Pel que fa a I’analisi, calia assegurar que la infografia fos en format web i estés disponible
en linia. Si bé que aquesta infografia esta pensada per formar part de la comunitat virtual
de pacients de cancer de mama de 1I’ICO, per a I’elaboracio de la tesi, vam allotjar el
prototip d’infografia a la pagina web del grup de Psicooncologia de I’'ICO en format no
visible per al public. La infografia només sera visible per a les persones que disposin de
I’enllag web. A la infografia s’hi pot accedir des de qualsevol navegador, tot i que es
recomana usar Google Chrome. En aquests moments esta preparada per visualitzar-se a

través d’ordinador i no amb un dispositiu mobil o tauleta.

La interaccid de la infografia, un altre dels requisits establerts en la programacio, es

produeix entre 9 pantalles estatiques que son les que la componen:

e Inici

o Credits i bibliografia

o Infografia principal (Tractaments del cancer de mama)

e Sis infografies secundaries: radioterapia, immunoterapia, cirurgia,

hormonoterapia, terapia dirigida 1 quimioterapia.

Cada pantalla de la infografia conté diferents vincles entre infografies, aixi com diverses
finestres emergents a cada una de les infografies. Tal com hem vist anteriorment (supra
§ V.3.1.), no totes les infografies secundaries estan desenvolupades amb el mateix grau
de profunditat i només la infografia de quimioterapia esta desenvolupada per al prototip.
La figura que mostrem a continuacio (v. la figura 66) mostra el diagrama web de la
infografia. Al costat de cada pantalla hi apareix un quadre amb el resum de vincles i

pestanyes emergents que conté cada pantalla.
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Figura 66. Diagrama web de la infografia

INICI CREDITS I
BIBLIOGRAFIA

Dos vincles: 1) Pagina
principal i 2) Credits i

bliografia Un vincle a la
I pagina d’inici.
PAGINA PRINCIPAL
Tractaments K
INFOGRAFIA delcineer demana Set vincles: sis a altres
QUIMIOTERAPIA infografies i un a la finestra
(%t;jllli()((‘l"il;]ﬂ)iil d’inici.

Deu finestres emergents: la
llegenda, i nou definicions.

INFOGRAFIES ALTRES
TRACTAMENTS (X 5)

Radioterapia/hormonotera-
pia/immunoterapia/terapia
dirigida/cirurgia

Dos vincles externs: botd Immunoterapia

d’inici, boto per tornar enrere -
a la infografia principal.

-

Deu finestres emergents: nou

definicions i la llegenda.

£ ¢

© (&) 7= | Setvinclesinterns: 1) les sis seccions de
la infografia (menu de la dreta) i 2)
tornar a I’inici de la infografia (al final)
Quatre  vincles externs:  dues
infografies (seccions 3 i 4), bot6 d’inici,
botd per tornar enrere a la infografia
principal.

‘3 40 finestres emergents: 39 defnicions, i
la llegenda.

234



Pel que fa al disseny, per a I’estructura de la pagina web, vam utilitzar el llenguatge
HTML: CSS per a ’estil, colors, tipus de fonts, distribucio del contingut, etc. I, també,
Javascript per a les funcionalitats més complexes com ara animacions, les finestres
emergents o el pas a altres infografies amb la finalitat de controlar la interacci6 de la
plataforma. Aquests tres llenguatges son els que s’utilitzen normalment en programaciod

web 1, en conjunt, ens van permetre configurar el disseny de la proposta.

Una de les caracteristiques principals de la programaci6 d’aquesta infografia és que esta
composta per imatges estatiques, préviament dissenyades amb el suport del dissenyador
grafic per garantir-ne la intuicié6 web. Aquest fet fa que el disseny web de la nostra
infografia es limiti a les finestres emergents 1 al seu contingut. La forma, els colors, els
tipus de font i la distribuci6 del contingut de les finestres emergents son els tnics elements

que vam dissenyar a través de la programacio, que vam dur a terme amb CSS.

Per a la interaccié amb 1’usuari, és a dir, que la plataforma fos clicable i navegable, vam
utilitzar un mapa d’imatges (image map) HTML. Els mapes d’imatges ens permeten crear
un conjunt d’enllagos dins d’una imatge o bé enllacar una part concreta del text a una
imatge (Manual Web, 2021). Aixi, vam cercar les coordenades de totes les parts de les
imatges estatiques que voliem que tinguessin un vincle per després incorporar-les a
I’arxiu HTML de cada pantalla. La pagina web que vam utilitzar per buscar les

coordenades és www.imagemaps.org.

La forma d’interaccid que té 1’usuari en aquesta infografia a través dels mapes d’imatges
¢s doble: per una banda, la interacci6 entre infografies i, per I’altra, la interacci6 dins de
cada infografia a través de les finestres emergents. En primer lloc, per a la interaccid entre
pantalles de la infografia, o entre infografies, vam utilitzar una etiqueta d’hivervincle. Es
a dir, a les coordenades extretes d’imagemaps, els vam afegir I’etiqueta <area href> que,

en HTML, correspon a la instruccid per crear hipervincles.

En segon lloc, pel que fa a la interaccid dins d’una mateixa infografia a través del
desplegament de pestanyes emergents amb les definicions i sindnims, després d’obtenir
les coordenades, vam utilitzar un modal fet amb JavaScript. Un modal és justament una
finestra emergent que se sobreposa i es destaca respecte al contingut de la pantalla. Per

tant, d’aquesta manera vam assegurar que les pestanyes emergents es trobin en primer pla
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després de seleccionar el terme al qual pertanyen. Els modals els vam afegir, també, a
I’arxiu HTML de cada una de les pantalles, tal com mostrem en [ apartat

d’implementacio.

3.3.6.3. Implementacio

Ja hem vist a I’inici d’aquesta fase que la infografia ha de ser adaptable a diferents
pantalles d’ordinador, és a dir, ha de ser responsiva. Aix0 ens permetra millorar
I’experieéncia de I’usuari tenint en compte que no totes les pantalles tenen les mateixes
dimensions. Per fer-ho, vam utilitzar una llibreria (fitxer que conté un codi especific que
fa una acci6 concreta) jQuery (un derivat de JavaScript). En aquest cas, la llibreria que
vam utilitzar ajusta la mida de la infografia a la pantalla del dispositiu d’accés. La llibreria
s’anomena jQuery RWD Image Maps, ¢s d’accés lliure i aquesta és la informacid que en

proporciona 1’autor:

“* Allows image maps to be used in a responsive design by recalculating the area
coordinates to match the actual image size on load and window.resize

* Copyright (c) 2016 Matt Stow

* https://github.com/stowball/jQuery-rwdImageMaps

* http://mattstow.com

* Licensed under the MIT licenes”

Pel que fa a la interaccid de la infografia entre les diferents infografies, en el fragment de
programacio 1 es mostren en negreta les coordenades i 1’etiqueta <area href> seguida de
I’enllag a I’arxiu HTML de la infografia a la qual es vol remetre. En aquest cas, es tracta
de ’arxiu HTML de la infografia hormonoterapia i s’observen els exemples de la icona
per tirar cap enrere (¢s a dir, a la infografia de tractaments) 1 de la icona per tornar a I’inici

de la infografia.

FRAGMENT 1

<img src="sources/04 quimioterapia gran.png" usemap="#image map" alt=""
id="quimioterapia"/>

<map name="image map">

<area href="tractament.html" id="enrere" title="enrere"
coords="74,85,144,144" shape="rect">

<area href="inici.html" id="inici" title="inici" coords="162,77,225,147"
shape="rect">

</map
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Pel que fa a la interaccid dins d’una mateixa infografia a través de les pestanyes modals,
a continuaciod (v. el fragment 1), s’observa un fragment del codi en el qual es veuen en
negreta les coordenades i també I’id. Aquest id és idéntic a 1’id del modal, cosa que permet

enllagar-los dins el document :

FRAGMENT 2

<img src="sources/04 quimioterapia gran.png" usemap="#image map" alt=""
id="quimioterapia"/>

<map name="image map">

<area id="cel canceroses" title="cel canceroses"
coords="1529,992,2042,1040" shape="rect">

</map>

No tots els modals de la infografia eren iguals, ja que en alguns casos els termes tenien
definicio 1, en altres, definicid i sinonims. L’exemple de fragment de codi (v. el fragment
3) mostra el modal de I’exemple del terme cél-lules canceroses, amb la definici6 i els

sinOnims i, en negreta, 1’id recuperat del fragment 2.

FRAGMENT 3

<!-- Modal amb sinonims-->
<div id="myModalSinonim" class="modal">
<!-- Modal content -->
<div class="modal-content">
<span class="close" id="closeSino">&times;</span>
<img id="dicc" src="sources/diccionari.png" >
<p id="termesSino"></p>
<p id="alternatives"™ style="line-height: 10%"></p>
<p id="sinonims"></p>
<p id="definicionsSino"></p>
</div>
</div>

$('#cel canceroses').on('click', function() {
modalSinonim.style.display = "block";
var termesText = document.getElementById("termesSino");
var alternativesText = document.getElementById("alternatives");
var sinonimsText = document.getElementById("sinonims");
var definicionsText = document.getElementById("definicionsSino");

termesText.innerHTML = "ceél -lula cancerosa";

alternativesText.innerHTML="També s'utilitza:";

sinonimsText.innerHTML="cel -1lula tumoral<br>cel -lula maligna";

definicionsText.innerHTML = "Cel -lula* que, després de patir un canvi o
alteracidé genetica en el seu ADN, deixa de realitzar les funcions propies de
les cel-lules que pertanyen a un teixit en concret, es reprodueix i pot
arribar a multiplicar-se sense control fins a formar un tumor.<br><br>*Unitat
microscopia que constitueix l'estructura i les funcions de tots els organismes
vius i dels teixits del cos.";

// Close the modal

237



window.onclick = function (event) {
if (event.target == modalSinonim) {
modalSinonim.style.display = "none";

}

1)

La imatge segiient mostra la interaccio real que es produeix a la plataforma amb el modal

que acabem de veure de cél-lula cancerosa:

Figura 67. Acci6 del modal de la infografia
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Com a exemple del format que vam seguir en aquesta infografia, es mostra, a continuacio,
un exemple de codi de I’arxiu .css que fa referéncia a la mida, lletra i colors de les

pestanyes emergents:

FRAGMENT 4

#termes, #termesSino, #sinonims {
/*display: inline-block;*/
padding-left: 45px;
font-family: 'Montserrat', sans-serif;
font-size: 18px;

}

#alternatives(
padding-left: 45px;
font-family: 'Montserrat', sans-serif;
font-size: 1l4px;
font-style: italic;

}

#definicions, #definicionsSino {

text-align: left;
font-family: 'Raleway', sans-serif;
font-size: 22px;
line-height: 1.4;
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Finalment, vam introduir totes les imatges estatiques préviament descarregades del

programa InDesign amb format .png en una mateixa carpeta. A la carpeta també hi posem

I’arxiu .css que conté el codi que té a veure amb el format de programacio i el disseny de

les finestres emergents per a cada una de les pantalles i tamb¢ altres arxius de suport que

son utilitzats pels arxius HTML com ara la llibreria jQuery. Anomenarem aquesta carpeta

sources. A continuacio, es mostra una imatge de la carpeta esmentada:

Figura 68. Captura de pantalla de la carpeta sources (programacio6 de la infografia)
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Tots els arxius es posen en una carpeta i es pengen a la web. La carpeta formada per 11

arxius HTML i la carpeta sources, que conté les imatges estatiques i altres arxius de suport

que son utilitzats pels arxius HTML. Tots aquests fitxers componen la infografia. Aquesta

carpeta es va afegir a una altra carpeta juntament amb els 11 arxius HTML que fan

referéncia a cada una de les pantalles de la infografia:
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Figura 69. Captura de pantalla de la carpeta de programacio6 de la infografia
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Aquestes carpetes es van incorporar a la web de Psicooncologia Online de I'ICO. A taula

25 és pot trobar 1’enllag de cada part de la infografia:

Taula 25. URL de les diferents pantalles de la infografia

Pantalla de la URL
infografia
Inici https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/inici.html
Credits i https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/credits_bibliografia.html
bibliografia
Tractaments https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/tractament.html
Radioterapia https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/radioterapia.html
Immunoterapia https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/inmunoterapia.html
Cirurgia https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/cirurgia.html
Hormonoterapia https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/hormonoterapia.html
Terapia dirigida https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/terapia_dirigida.html
Quimioterapia https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/quimioterapia.html

3.3.6.4. Proves

Per avaluar la programacio, vam fer dues proves. Per una banda, una abans de situar els

arxius HTML a la web per veure que tots els modals funcionessin bé. Per altra banda,
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vam dur a terme una segona prova després d’incorporar la infografia a la web de I’ICO.
En aquest cas, vam comprovar que els enllagos també funcionessin. Finalment, i també
un cop la plataforma va estar habilitada, vam fer les proves per comprovar la responsivitat

de la pantalla en diferents ordinadors.

3.3.7. Edicio

1) Definici6 del treball

2) Preparacio del treball i planificacid
3) Elaboracio

4) Supervisio

5) programacio

6) Edicio

7) Seguiment

En aquest apartat, calia redactar la guia d’s. Vam decidir realitzar una guia d’0s i no un
proleg per les caracteristiques del nostre treball i els seus destinataris. A la guia vam
incorporar els trets principals de la infografia i també 1’explicacié de la iconografia.

Explicarem la guia d’is en 1’apartat de descripcio del prototip (infra § V.4.1).

3.3.8. Seguiment

1) Definici6 del treball

2) Preparacio del treball i planificacid
3) Elaboracio

4) Supervisio

5) programacio

6) Edicio

7) Seguiment

El seguiment del treball significa actualitzar-lo segons els avencos que hi pugui haver en
la terminologia del camp. Aquest pas es dura a terme després de I’avaluaci6 i la publicacid

de la infografia.
4. Descripcio del prototip

L’aplicacio de la proposta es tradueix en el prototip d’infografia que descriurem en aquest
apartat. Aquest prototip inclou desenvolupades completament dues de les infografies que

proposem dins el paraigua tractaments del cancer de mama: per una banda, la infografia
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principal, que és la general dels tractaments 1, per una altra banda, la infografia secundaria

del tractament quimioterapia.
4.1. Guia d’us

Per comencgar, mostrem la captura de pantalla que fa referéncia a la guia d’us de la
infografia (v. la figura 70), que vam redactar en la fase d’edicid del treball. Es pot accedir

a aquesta pagina a través de https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/inici.html.

La pantalla referent a la guia d’is esta composta d’un titol (/nfografia sobre tractaments
de cancer de mama); el cos, en el qual s’expliquen les caracteristiques de la infografia i
també hi ha el bot6 d’accés a la infografia; i es tanca amb el peu, on es troba 1’enllag als

credits 1 la bibliografia.

Dins I’apartat de credits, trobem 1’enllag al Vocabulari de cancer de mama per a pacients
que vam agafar de base per a dur a terme la nostra base de dades terminologica; la font
bibliografica de la qual s’han extret les dades quantitatives que apareixen a la pantalla
Per que i quan s’administra la quimioterapia? (Rodriguez et al., 2019), i les diferents
fonts consultades per dur a terme la redaccid de la informacio. La captura de pantalla que
fa referéncia als crédits i bibliografia es pot trobar a I’ Annex 6 i tamb¢ esta disponible en
linia a través de

https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/credits bibliografia.html.

En el cas de la nostra infografia, com que és interactiva, les parts de les quals consta
apareixen en un format lleugerament diferent del preestablert (titol, cos i peu). En la
mateixa pantalla d’inici trobem el titol (Infografia sobre tractaments del cancer de
mama), un hipervincle —FEntra a la infografia— per accedir a la infografia principal i,

finalment, al peu de la pantalla, un hipervincle que condueix als Crédits i bibliografia.
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Figura 70. Guia d'ds de la infografia

Infografia sobre els tractaments
de cancer de mama

En aquesta infografia trobaras informacio sobre els diferents tractaments
de cancer de mama. La infografia es caracteritza per ser:

=
A-Z ?: N
=h /®
ENTENEDORA INTERACTIVA
A vegades, per parlar de la malaltia A través de diferents clics podreu interaccionar
s'utilitzen paraules molt especialitzades amb el contingut de la infografia, ja sigui per
que no sempre son facils d'entendre. A través obtenir més informacio, per tornar enrere,
d'aquesta icona |L| podreu accedir a les definicions per profunditzar en certs aspectes, etc.

i sinonims de les paraules relacionades amb el cancer
de mama que poden ser més dificils de comprendre
i que s6n basiques per entendre la malaltia.

)

0 MULTICAPA

A través de la infografia principal podreu accedir
A a altres infografies especifiques de cada tractament,

DIDACTICA segons la informaci6 que vulgueu buscar. Podreu

accedir a la resta d'infografies amb la icona (/
Aquesta infografia té la finalitat d'aportar—vos
els coneixements suficients per participar en la presa
de decisions del procés terapeéutic. La informacio
que hi trobareu és fiable i ha estat revisada
per especialistes en oncologia.

A través de laicona , que es mostrara sempre en pantalla, podreu obtenir informacio sobre el significat
de les icones del text. A través de laicona 7] podreu tornar a aquesta pantalla d'inici.

ENTRA A LA
INFOGRAFIA

4.2. Infografia principal: Tractaments del cancer de mama

La infografia de tractaments ¢€s, tal com hem dit, la mare de la resta d’infografies i les
engloba sota el ventall de tipus de tractaments, tenint en compte I’arbre de camp creat en
la fase de preparacio de la nostra proposta. Hem dit anteriorment que la nostra infografia

es caracteritzava per ser multicapa, i aquesta és la primera capa.
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A la figura 71 es pot observar una reproduccio de la infografia completa de tractaments
del cancer de mama. També es pot trobar disponible en linia a través de

https://www.psicooncologiaonline.com/infografia/tractament.html.

Aquesta infografia esta composta per un titol i un cos. Pel que fa el cos de la infografia,
podem observar que es divideix en dues parts. Per una banda, en primer pla, trobem els
diferents tipus de tractaments: cirurgia, radioterapia, quimioterapia, terapia dirigida,
immunoterapia 1 hormonoterapia. Aquesta és la part clarament destacada del cos de la
infografia (marcada en color groc més intens) i, per tant, denota que és la informacid més
important. Els sis tipus de tractaments que trobem a la infografia son tots tractaments

vigents que integren tant els més tradicionals com els més nous. Cada tractament esta

acompanyat de la icona oo, que recordem que significa que dona accés a una altra

infografia.
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Figura 71. Reproduccio completa de la infografia Tractaments del cancer de mama

Iractaments™
del cancer de mama”

: - S
HO L)< > C
Cirurgia Radio\terépia Quimioterapia
‘ C o
Immunoterapia Terapia dirigida ) Hormonoi,erépia)

Lequip que defineix el tractament és multidisplinar i inclou metges
—ginecolegs, cirurgians, oncolegs, radiolegs, patolegs—, infermers i farmaceéutics, entre d'altres.
[l tractament el defineix aquest equip per a cada pacient segons diversos factors.
Per exemple:

5

TIPUS DE DIAGNOSTIC LOCALITZACIO
DE CANCER DE MAMA DEL TUMOR
Segons el diagnosti Segons on es troba el tumor maligne [[[]|
—és a dir, el tipus de cancer —si es troba a la mama (local),
de mama— es podra aplicar a la mama i a zones properes
un tractament o un altre. (regional), o bé a distancia

(metastasi|[| ] )— es podra aplicar
un tractament o un altre.

& g

ESTAT
HORMONAL EDAT
Es t6 en compte si la pacient Depenent de I'edat
& la menopausa| [ o no. s’aplicaran uns tractaments
- o uns altres.
ESTAT GENERAL ANALISI
DE LA PACIENT MOLECULAR

Analisi que s'utilitza per
determinar si el tumor maligne
presenta alteracions en els
receptors d’'HER-2[[] o en
els receptors hormonals [ ] .

L'estat de salut de la pacient
i els seus antecedents médics
es tenen en compte a I'hora
de decidir el tractament.

GRAU ESTADI
HISTOLOGIC DE LA MALALTIA
Estudi que valora I'agressivitat del tumor maligne a Per determinar I'estat en qué es troba la malaltia
partir de les anomalies de les cél-lules canceroses|[]]. s'utilitza la classificacié TNM [[] . La T fa referen-
Com més alt és el grau histologic, més diferents cia a la mida del tumor maligne, la N a I'afectacié
s6n aquestes cel-lules de les del teixit [ [||normal ganglionar —és a dir, si els ganglis linfatics [ []]
de la mama. també estan afectats— i la M fa referéncia a la

preséncia o no de metastasi.
Es important no confondre els diferents
graus histologics (de I'l al 1) amb els estadis La malaltia també es pot classificar
de la malaltia. en estadis del O al IV[[[]|, que es correlacionen

amb la classificacié TNM.
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Per ’altra banda, la segona part del cos aporta informaci6 general sobre aspectes que sén
fonamentals per entendre el perque de realitzar uns tractaments o uns altres, ’equip 1 els
factors determinants. En primer lloc, s’especifica per qui esta format I’equip que dissenya
el tractament per a cada pacient, cosa que ajuda a visibilitzar el fet que diferents
disciplines participen en el diagnostic de les pacients. En segon lloc, es detallen els
diversos factors a tenir en compte a I’hora d’administrar un tractament o un altre, que
poden dependre de la mateixa pacient (edat, estat general de la pacient, estat hormonal)
o bé de la propia malaltia (diagnostic, localitzacio tumoral, analisi molecular, grau

histologic 1 estadi de la malaltia.

Cada factor s’acompanya d’una breu explicacio, que té per objectiu ajudar a entendre el
concepte. Per exemple, en el cas d’estat hormonal s’especifica que té relacio amb la
preséncia o absencia de menstruacio. En alguns casos com en el grau histologic o com en
I’estadi, s’ha cregut convenient ampliar una mica 1’explicacidé per aclarir possibles
confusions terminologiques, ja que aquests factors tenen molt a veure amb el pronostic
de la malaltia 1, tal com s’entreveu en I’estudi de necessitats de la fase 1 de la tesi, les
pacients manifesten preocupacid per aquest tema. A més, son termes que es confonen
facilment per tenir sistemes de classificacions similars i aix0 pot provocar que les pacients
s’angoixin sobre manera. Per aix0, i amb ’aval de I’especialista assessor, vam remarcar
el fet de no confondre el grau histologic (de I'I al III) amb I’estadi de la malaltia (del 0
al IV) 1, de la mateixa manera, aclarir que hi ha diferents classificacions per a
’estadificacio del cancer de mama, la que classifica del 0 al IV i la que classifica amb el

sistema TNM.

Per a cada factor, vam afegir una il-lustracié representativa amb la voluntat de

complementar 1’explicacio escrita:

o El diagnostic concret de la malaltia —tipus 1 subtipus de cancer de mama— amb
un pit de perfil;

o el simbol de localitzaci6 de Google Maps (un punter) per fer referéncia a la
ubicaci6 del tumor;

e D’estat hormonal, amb un cos amb el sistema reproductor femeni ressaltat;

o la seqiiencia de vida de quatre dones —des de la infancia fins a la vellesa— per

fer referéncia a 1’edat;
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e un cor amb la linia d’un electrocardiograma i la creu per conceptualitzar I’estat de
salut general d’una persona;

e la il-lustracié del Tetris —el popular videojoc de tipus trencaclosques— per
representar un receptor hormonal que s’uneix al seu lligand, per exemple, un
receptor d’estrogen unint-se amb I’estrogen;

e un microscopi per al grau histologic, que en simbolitza el metode d’estudi;

e 1, finalment, unes escales per fer referéncia al moment en que es troba la malaltia.
Aquesta darrera il-lustraci6 era especialment sensible d’il-lustrar. En un primer
lloc vam decidir posar la icona d’un rellotge que representava el moment de la
malaltia, perd vam creure que podria ferir la sensibilitat o fer créixer 1’angoixa de

les lectores.

Pel que fa a la terminologia i el seu tractament, en particular, aquesta infografia inclou 37
termes diferents en context, dels quals 14 son més generals i de coneixement comu de la
societat, com ara ginecoleg, oncoleg, pacient, i la resta sobn més especifics, com ara
cel-lula, receptor HER-2 o metastasi. Tots els termes que apareixen a la infografia son
clau per entendre els tractaments i no se n’ha obviat cap per ser massa especialitzat, tal

com ja hem comentat anteriorment. Per aixo0, s’han definit tots aquells termes més

especifics, a través de I’hipervincle m que aporta la definici6 i remissions, o en els 6
casos de cada tractament, a través de I’hipervincle d’infografia que sempre conté la
definicio del terme a la primera pantalla. La resta de termes estan explicats dins del mateix
text, com ara tumor local, analisi molecular o grau histologic. La icona diccionari
apareixera només la primera vegada que apareix el terme, per tal de no sobrecarregar el

text 1 no saturar el lector.

A la figura 72 es mostra la finestra emergent amb la informaci6 lexicografica del terme
metastasi, els sindonims ordenats de més general a més especific segons 1’assessorament

de I’especialista pensant en el pacient, i la definicio:
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Figura 72. Finestra emergent del terme metastasi a la infografia

metastasi

També s'utilitza:

cancer a distancia
cancer metastasic
M

Disseminacié d'un tumor maligne des de la part del cos on s'origina fins a una altra de
llunyana.

La lletra M significa metastasi. Mo significa que no hi ha metastasi; M1, que hi ha metastasi,
i Mx, que no es pot avaluar.

4.3. Infografies secundaries, especifiques de cada tractament

En el cas de les infografies secundaries, si bé ja hem dit que per al prototip només vam
desenvolupar completament la de quimioterapia, si que vam crear la primera pantalla de
la infografia de cada un de la resta de tractaments. En la primera pantalla de tots els
tractaments s’hi troba el nom del terme com a titol, amb els sindnims a sota; una imatge
representativa del terme; 1 la definicio, amb tots els termes que tenen diccionari subratllats
en verd. A continuaciod, es mostren les primeres pantalles de les infografies secundaries

cirurgia, immunoterapia, terapia dirigida, radioterapia 1 immunoterapia:
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Figura 73. Pagina inicial de la infografia del tractament de cirurgia

o Cirurgja

obé Operacio, intervencidé quirdrgica, tractament quirdrgic, 1Q

Tractament local (1) en qué s'intervé,
manualment o per mitja d'instruments, sobre
el cos d'una pacient. Es realitza per extreure
la part del cos afectada per la malaltia, fer—li
alguna correccio, substituir—la, practicar—hi

algun drenatge (1 0 extreure’n cossos
estranys com els tumors malignesi1).

Figura 74. Pagina inicial de la infografia del tractament d’immunoterapia

oo Immunoterapia

obé INMUNO, terapia immunologica, tractament inmunologic

Tractament sistémic(Ten qué s'administren
farmacsimper estimular el sistema immunitari (7
en general o algunes céllules 1 que en formen
part. D'aquesta manera, el propi sistema
immunitari ajuda a destruir les cél-lules canceroses1)
i a aturar—ne la multiplicacio.
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Figura 75. Pagina inicial de la infografia del tractament terapia dirigida

o lerapia dirigida

obe terapia diana, tractament dirigit, TD

Tractament sistemic (1] en que s’administren
farmacs (1] que reconeixen proteines (1] i
gens(1) especifics de les céllules canceroses ).
D’aquesta manera, els farmacs ajuden
a atacar directament les cél-lules canceroses
i a aturar—ne la multiplicacio.

Figura 76. Pagina inicial de la infografia del tractament de radioterapia

oo Radioterapia

obe radio, tractament radioterapic, RT

Tractament local (1) en qué s'emeten radiacions(1)
ala zona on hi ha el tumor maligne 1. D'aquesta
manera, les radiacions ajuden a destruir
les cellules cancerosesi1), a eliminar o a reduir
la mida dels tumors malignes, o a alleujar
els simptomes de la malaltia.
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Figura 77. Pagina inicial de la infografia del tractament d’hormonoterapia

oo Hormonoterapia

obe terapia hormonal, tractament hormonal, HT

Tractament sistemic (1] en que s'administren
farmacs (11 que bloquegen l'accio de
les hormones 1] propies del cos que els
tumors malignes (1] necessiten per créixer.
D’aquesta manera, els farmacs ajuden
a reduir el tumor maligne, a eliminar—lo,
o a evitar—ne la reaparicio.

4.4. Infografia de quimioterapia

La infografia de quimioterapia, tal com hem explicat, és la infografia secundaria que vam

desenvolupar i s’hi pot accedir a través de la icona %% Com es pot veure a la infografia
(v. la figura 78)%, les infografies secundaries segueixen un patré que respon a les

preguntes seguents:

- Que és la quimioterapia?

- Com s’administra?

- Per qué i quan s’administra?

- Quins medicaments i en quines dosis s’utilitzen?
- Quin son els seus efectes secundaris?

- Quina resposta es pot obtenir al tractament?

43 Som conscients que la figura 78 no es pot llegir en aquesta forma impresa i només 1’hem plasmat per
poder il-lustrar I’arquitectura de la informacio i I’ordre del menu. S’exposaran, més endavant en aquest
apartat, les diferents pantalles de la infografia de forma separada per tal que sigui possible la seva
visualitzaci6 en format impres.
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Figura 78. Visio general de la infografia de quimioterapia

Aixi doncs, el fil argumental de la infografia
configura la forma d'explicacio-Q i respon a les
qiiestions que, com, per qué 1 quan. A més, la
infografia segueix un relat lineal, que explica tota la
seqiiencia del tractament des d’abans, durant i
després. Aquesta mateixa informaci6 apareix com a
menu a la dreta de la pantalla i permet navegar per les
diferents pantalles de la infografia sense necessitat de
fer scroll amb el ratoli per passar d’una pantalla a una
altra 1 també per poder anar directament a la

informacio6 que es busca.

A continuaci6, explicarem detalladament cada una de

les pantalles d’aquesta infografia:

En la figura 79 s’observa la primera pantalla de la
infografia, que n’és la introduccid i respon a la
pregunta Que és la quimioterapia?. En primer lloc,
trobem el titol Quimoterapia, a sota, trobem tres
termes: quimio, tractament quimioterapic 1 QT, que
son les remissions del terme principal. A més, en
aquesta pantalla trobem la definici6 del terme i una
imatge que representa el concepte 1 enriqueix la
definicio. A la part superior esquerre de la pantalla,
s’hi troben la icona llegenda per accedir a la
informaci6 iconografica de la plataforma i la icona
d’inici, per tornar enrere, a la infografia principal.
Tant el ment com les dues icones es mantindran en

totes les pantalles de la infografia.
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Figura 79. Primer apartat de la infografia quimioterapia

o Quimioterapia

obé QUIMIO, terapia quimica, QT

Tractament sistemic (1) en que s'administren

farmacs 11 per atacar cél-lules 7 del

cos de creixement rapid, com ara les
cellules canceroses(1. D'aquesta manera,
els farmacs ajuden a destruir les cellules
canceroses i a aturar—ne la multiplicacio,

encara que també poden afectar
altres cel-lules. TUEER ©

COM S'ADMINISTRA? O

PER QUE | QUAN O
S'ADMINISTRA?

QUINS FARMACS O
S'ADMINISTREN?

QUINS EFECTES O
SECUNDARIS TE?

QUINA RESPOSTATE O
EL TRACTAMENT?

Pel que fa a la segona pantalla (v. la figura 80), es dona resposta a la pregunta de la llista
Com s ’administra la quimioterapia? Aquesta pantalla és la més simple i només conté els
dos processos pels quals es pot administrar aquest tractament, que sén per via oral i per
via intravenosa. A més de la definicio i les remissions, aquests termes també contenen
il-lustracions: un blister de pastilles per a la via oral i una bomba d’infusié_per a la via
intravenosa. En el cas del segon procés, vam incorporar un aclariment pel que fa a 1I’Gs

dels cateters, molt comuns en aquest tipus de via d’administracio. A través de la icona

[ es pot accedir a la definicid i remissions dels termes cateter vends central, PICC 1

port-a-cath®.
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Figura 80. Segon apartat de la infografia quimioterapia

QUE ES? O
COM S'ADMINISTRA? ©

PER QUE | QUAN O
S'ADMINISTRA?

QUINS FARMACS O
S'ADMINISTREN?

QUINS EFECTES O
SECUNDARIS TE?

QUINA RESPOSTATE O
EL TRACTAMENT?

2 ) \YV eSe - 2 . . i o l)
Com s’administra la quimioterapia’

Per via Per via
oral (! intravenosa (!

L »

Sovint és necessari utilitzar

un catéter vends central || | |,
com ara un cateter central d'insercié
periférica (PICC) | | | o un catéter amb
reservori subcutani (port-a-cath®)

El tercer apartat de la infografia —Per que i quan s’administra la quimioterapia?—, és
el més complex i un dels que conté més informacio (v. la figura 81). Per una banda, es
dona resposta al quan a través de la linia temporal que es troba a I’inici de la pantalla. En
aquest sentit, es vol transmetre que la quimioterapia neoadjuvant té lloc abans de la
intervencid quirtrgica, que és el punt de referéncia, i la quimioterapia adjuvant, després.
Me¢s avall, trobem la gquimioterapia pal-liativa, que no forma part d’aquest procés
temporal, ja que a vegades es comenga el tractament pal-liatiu després del diagnostic i a

vegades es poden fer altres tractaments abans.

Per altra banda, es respon també¢ a la pregunta “per que?” (v. la figura 81) a sota dels tres
tipus de quimioterapia esmentats. Els motius estan ordenats en forma de llista i estan
introduits per una il-lustracid representativa de cada objectiu quimioterapic. En primer
lloc, la quimioterapia neoadjuvant es realitza a) per reduir la mida del tumor per tal que
la cirurgia sigui més reduida (representada amb dues cel-lules, una més gran i I’altra més
petita), i b) per comprovar si el tractament és efectiu en la pacient (il-lustrada amb una
llibreta 1 un tic). En segon lloc, la quimioterapia adjuvant, es realitza, basicament, per

reduir el risc de recaigudes (representada amb una noia que es troba en bona forma).
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Finalment, la quimioterapia pal-liativa es duu a terme per millorar la qualitat de la vida
de la pacient, per prevenir complicacions durant el procés terapéutic, i per perllongar la
supervivéncia (il-lustrades amb una cara somrient, dues tiretes en forma de creu i una
senyora en d’edat avangada, respectivament). Aquestes il-lustracions permeten guiar la

pacient a I’hora d’identificar els diferents motius, i també reforcar I’explicacio escrita.

A més, al centre de la infografia s’enllacen les tres quimioterapies a través d’un grafic en
forma de formatget, que es troba retallat. Dins de cada part del formatget, hi figura el
percentatge aproximat de pacients que fan cada un dels tres tipus de quimioterapia
esmentats a I’ICO. Vam decidir deixar la grafica i no només posar el percentatge perque
permet a les pacients visualitzar les dades de forma més clara. Les dades es van extreure
de I’estudi d’Ana Rodriguez, assessora especialista de la infografia (Rodriguez et al.,
2019). Finalment, tamb¢ podem observar que cada tractament es representa amb un color
diferent (blau, taronja i verd), cosa que s’explica perqué pensem que pot beneficiar més

les lectores a I’hora de relacionar correctament la informacié de cada un dels tipus.
Figura 81. Tercer apartat de la infografia quimioterapia
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La quarta pantalla de la infografia és la de Medicaments i dosis 1 respon a la pregunta
Quins medicaments i en quines dosis s utilitzen? (v. la figura 82). Aquesta infografia, en
certa manera, respon a la posologia dels tractaments i és una de les que més complexitat
va suposar a 1’hora d’estructurar la informacid. Aquesta pantalla, tal com es pot veure en

la imatge segiient, esta dividida en dues parts.

Figura 82. Quart apartat de la infografia quimioterapia
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La primera part aborda els tipus de farmacs que s’administren en un tractament
quimioterapic: podem trobar un sol farmac o bé diferents combinacions que responen a
esquemes de medicacio diferents, com ara la combinaci6 de dos farmacs quimioterapics.
L’objectiu d’aquesta part de la infografia és que les lectores entenguin que la
quimioterapia es pot administrar de diverses maneres i que, a vegades, es combina amb
altres tractaments. Les dues il-lustracions que representen aquestes idees son subtils i
estan contraposades entre si, per ajudar les lectores a fer-ne una diferenciacio en el sentit
que en la il-lustracio que fa referéncia a un sol farmac s’hi veu només un tipus de pastilla
1, en aquella que fa referéncia a una combinacio de farmacs, s’hi observen diferents tipus

de pastilles.

Pel que fa a les combinacions, ordenades en forma de llista, tamb¢ estan introduides amb
una il-lustracid subtil i minimalista. La il-lustraci6 de la pastilla és la metafora de farmac
1 cada tragat en representa un tipus: la quimioterapia mitjancat punts (ja siguin amb relleu
o sense), la terapia dirigida, mitjangant ratlles horitzontals i els farmacs per evitar
complicacions, mitjancant ratlles verticals. Per a les combinacions de tractaments, vam
il-lustrar una pastilla partida per la meitat que a una banda hi té punts blancs i a I’altra
ratlles segons el tipus de combinacid. A més, també vam afegir diversos exemples de
medicaments comuns, marcats en blau i en lletra més petita. Aquests exemples
corresponen a noms generics de medicaments. No vam creure convenient posar el nom

comercial per ser sistematics i perque pot ser canviant i confondre les lectores.

Després de presentar les modalitats d’administraci6 i els tipus de farmacs de tractament
quimioterapic, es dona informacio sobre les pauta d’administracid general que solen tenir
aquest farmacs (cada setmana, cada mes, etc.) 1 s’esmenta el periode que sol durar el
tractament quimioterapic. Tot i aixi, es deixa clar que no sempre €s el mateix, i que cada

pauta d’administracid és especifica per a cada pacient.

Finalment, ens aquest apartat vam creure convenient que les pacients tinguessin en
compte la possibilitat d’entrar en assajos clinics, ja que son forga les pacients a les quals
se’ls planteja aquesta possibilitat. En aquest punt, a través d’un recorregut lineal des de
la fase preclinica a la fase 4 d’un assaig clinic, vam explicar-ne les diferents
caracteristiques en forma de text i el nombre de persones que hi participen —o en el cas

de la fase preclinica el fet que es dugui a terme amb animals— a través d’il-lustracions.
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Aquest punt es tanca amb la breu explicacio del consentiment informat, un document que

cal que les pacients coneguin molt bé i acceptin abans d’entrar en un assaig clinic.

El cinqué apartat d’aquesta infografia —Quin son els efectes secundaris de la
quimioterapia?— ens sembla especialment important, ja que €s un dels aspectes que més
remarquen les pacients com a escull informatiu, tal com hem vist als resultats de les
entrevistes realitzades en la fase 1 d’aquest treball. Podem dir que €s una de les pantalles
que conté més informacid 1 també més terminologia, si tenim en compte tota la informacié

que no es mostra en pantalla a primera vista i a la qual s’hi accedeix a través de la icona

m. Inclou 21 efectes secundaris més els seus sinonims, en total 37 termes:

Figura 83. Cinque apartat de la infografia quimioterapia
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La pantalla (v. la figura 83) mostra els efectes secundaris de la quimioterapia més
rellevants ordenats, en primer lloc, per freqiiencia. En aquest sentit, vam establerir tres
dominis de freqiiéncia: molt freqiient, freqiient i poc freqiient, cada un representat amb
tres tonalitats de blau diferents, essent la més forta per als efectes secundaris més
freqiients i la més fluixa per als que ho son menys. A dalt de la pantalla i sota el titol
sempre es mostren els tres dominis de freqiiéncia per no perdre les lectores. Aquesta
classificacio permet, a simple vista, identificar els efectes secundaris més comuns a través
dels colors. Dins de cada domini de freqiiéncia, els termes es van ordenatr alfabéticament
1 tenint en compte el terme més general com a entrada principal. Per exemple, primer
apareix calbesa 1 després alopecia, o primer apareix sindrome de sequedat a la boca 1 no

xerostomia.

Cada efecte secundari esta acompanyat d’una il-lustracié dins d’una circumferencia i, al
voltant, els termes escrits amb els quals es designa. A la segiient graella (v. la taula 26)
es llisten tots els termes que s’utilitzen per fer referéncia als efectes secundaris de la
quimioterapia i I’explicacio per a cada il-lustraci6. En aquesta taula, els termes estan
ordenats alfabéticament a partir del més genéric al més especific, tal com apareixen al

voltant de les il-lustracions i dins de la informacid lexicografica.

Taula 26. Efectes secundaris de la quimioterapia i explicacié de les il-lustracions

Efectes secundaris I1-lustracions

alopécia Una pinta amb uns quants cabells, que en simbolitzen la pérdua.
(calbesa)
amenorrea Un tampd ratllat, que significa, que ja es té la menopausa.
anémia Una gota de sang mig buida que indica la disminuci6 de globuls

vermells a la sang.

peérdua de gana Un plat amb menjar ratllat, per representar la falta de gana.

anoréxia
diarrea Diversos rotlles de paper de vater, que simbolitzen diarrea i la
necessitat de defecar moltes vegades,
edema Un turmell inflat, que indica la reaccid, que fa I’edema al cos

retencio6 de liquids

després de la quimioterapia.

sindrome ma-peu
eritrodisestésia palmo-plantar
eritrodisestésia palmoplantar

Dues mans amb marques, per simbolitzar llagues, irritacions, etc.

EPP
PPE

cansament Una pila amb la bateria baixa, que simbolitza la sensacié de
fatiga cansament.
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Efectes secundaris

I1-lustracions

asténia
febre Un termometre, que €s I’ instrument per mesurar la febre.
flebitis Un fragment de cama o bra¢g amb les venes destacades, per
simbolitzar la inflamacio6 de les venes.
disgéusia Una boca amb una llengua fora que representa la distorsio del
sentit del gust
llaga Una linia recta amb una protuberancia al mig que simbolitza la
ulcera forma que pot tenir una llaga. Al voltant apareixen 3 ratlles per
simular alarma
mucositis Una boca oberta que mostra I’interior per localitzar aquesta
infeccid que afecta aquesta part del cos.
nausea La figura d’una dona amb els llavis tancats, que simulen que esta

a punt de vomitar.

neuropatia periferica

Un cos sencer que conté diferents punts, que representen la
localitzaci6 de la malaltia que afecta els nervis i dona una
sensaci6 de formigueig.

neutropénia

Diferents plaquetes de les quals només dues apareixen marcades
en color, per simbolitzar-ne la disminucid

reaccio al-lérgica
resposta al-lérgica

L’Abdomen i les extremitats inferiors d’un cos, senyalat amb
petites marques rodones que simbolitzen les marques produides
per una reaccio al-lérgica.

restrenyiment Només un boci d’un rotlle de paper de vater, en contraposicio amb
constipacio I’efecte secundari de diarrea.
sufocacio Una flama que simbolitza calor, per indicar la sufocacio.
fogot
plaquetopénia Diverses plaquetes de les quals només dues estan pintades, la
trombocitopénia resta son de color blanc, per simbolitzar-ne la falta.
trombopénia
vomit Una cascada que s’associa a ’accié de vomitar.
eémesi
xerostomia Una boca amb els 1lavis mig oberts, un dels quals esta marcat amb

sindrome de sequedat a la boca

tres linies, per simbolitzar sequedat a la boca.

Si bé que no amb totes les il-lustracions es pot coneixer el significat del terme, si que les
lectores poden accedir sempre a una primera definici6 visual del terme i, en molts casos,
poden desxifrar-ne el significat o bé fer-se’n una primera idea prou general. Cal dir que
algunes il-lustracions sén molt freqlients 1 ja s’usen internacionalment com ara el

termometre, el tampo, la bateria, etc., 1 altres les vam haver d’idear (supra § V.3.3.4).

Pel que fa al darrer apartat de la infografia —Quina resposta es pot obtenir al

tractament?— vam creure convenient d’afegir-lo per tal que les pacients tinguessin
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informaci6é sobre I’efectivitat del tractament, ja que tots els casos son particulars i
depenent de diversos factors les pacients poden tenir una resposta més o menys favorable
al tractament. En aquesta pantalla es poden veure quatre grans respostes del tractament,
que es representen amb 1’abans i el després de la mida del tumor i el color, tal com es pot
veure en la figura 84. En el cas de la resposta completa es representa 1’abséncia de tumor
després de la quimioterapia; la resposta parcial s’il-lustra amb un tumor que es redueix
amb el tractament; la malaltia estable mostra que el tumor manté la mida; i, finalment, la

il-lustracid de progressio de la malaltia denota que el tumor ha augmentat de mida.

En les respostes favorables o parcialment favorables, el tumor de la dreta, que fa
referéncia a després del tractament, no esta pintat en blau. En canvi, en els casos de
manteniment o creixement del tumor, si que ho esta. Vam utilitzar la mateixa icona de
tumor que en ’apartat tres d’aquesta mateixa infografia per fer referéncia a la reduccio

del tumor abans de la intervencid quirurgica.

Figura 84. Sis¢ apartat de la infografia quimioterapia
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5. Apunts metodologics per a la creaci6 d’infografies

terminologiques

Els elements que cal tenir en compte, sobretot quant a la terminologia i el seu tractament,
1 quant a la disposicid de la informacio6 per elaborar una inforgrafia terminologica per a

pacients son:
Directrius generals

- Seguir els passos metodologics per a la creaci6 de la infografia terminologica. En
aquest sentit, és especialment important establir les caracteristiques del treball
tenint en compte el Principi d’adequacio (Cabré, 1999).

- Incloure un estudi de necessitats previ al public diana.

- Garantir D’aplicaci6 de les caracteristiques intrinseques de les infografies
assegurant un balang entre text i imatge. Les infografies sempre han de tenir un
relat i incloure imatge i text per explicar-lo.

- No evitar la terminologia, sin6 definir-la, explicar-la o il-lustrar-la.

- Comptar amb I’assessorament cognitiu d’un especialista i la supervisio de pacients
durant tot el procés d’elaboracio.

- Avaluar el recurs amb pacients abans de publicar-lo.
Quant a I’elaboracio de la base de dades terminologica

- Incloure tractaments de la terminologia diferents dels classics 1 afegir
il-lustracions, posar exemples en els casos pertinents, etc.

- Per a les definicions: adequar-se a les necessitats del destinatari; poder incloure
informacio enciclopedica; i atendre als principis de llenguatge planer és més
important que seguir el patrd iconic de definicio terminologica.

- Incloure els sinonims dels termes, la variacid €s important i més tenint en compte

que els textos que reben els pacients son de diferent indole.
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Quant a la redaccio i arquitectura de la informacio

- Assegurar ’assessorament d’un especialista en disseny grafic per garantir que els
aspectes més formals, color, tipografia, etc. compleixen amb 1’objectiu llegibilitat
tipografica, espais en blanc, etc.

- Fer un esborrany previ de la redacci6 per veure els elements que tindran émfasi

en el text, és a dir, titols, negretes, etc.
6. Sintesi

Calen noves eines i recursos que donin resposta a les necessitats actuals creixents
d’aproximaci6 de la terminologia a la societat. En aquest sentit, Cabré et al. (2018)
afirmen que cal seguir fent recerca perque els recursos terminologics s’ajustin cada

vegada més a les necessitats dels usuaris diana als quals van destinats.

El paper que juga el treball terminologic en I’ambit de la comunicacié metge-pacient és
particular, principalment perqué estem parlant d’uns destinataris que tenen unes
necessitats molt especifiques, 1 un context que podriem qualificar d’alarmant, per la seva
situacio de salut. A més, el desnivell cognitiu de la comunicacié també és peculiar —en
el sentit que ens trobem davant d’un especialista en una area de la medicina concreta i
davant d’un pacient llec i avangat a la vegada. També ho és la relacid jerarquica entre els
participants —el primer té encara avui un paper superior en els rols per tenir el domini

del coneixement.

En aquest sentit, per les necessitats tan excepcionals de la situacié comunicativa i, en
conseqiiencia, del treball terminologic en la comunicacid metge-pacient, el Principi
d’adequacié de la TCT (Cabré¢, 1999) té més sentit que mai. Una manera de donar resposta
a les necessitats a les quals acabem de fer referéncia €s buscar estratégies que siguin com
més quirargiques millor per tal de fer diana, de la manera més lleial possible, a
I’adequaci6 del recurs. D’entre les diferents possibilitats de recursos terminologics,
nosaltres reivindiquem les infografies terminologiques i aixi ho hem justificat en aquest

capitol.

Per aix0, hem realitzat una proposta metodologica d’elaboracié d’infografies

terminologiques en el camp de la salut prenent de base les fases d’elaboraci6 del treball
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terminologic proposades per Cabré (Cabré, 1999; Cabré et al., 2018). Finalment, s’ha
aplicat aquesta metodologia a la infografia terminologica de tractaments de cancer de

mama que hem proposat en el marc d’aquesta tesi.
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VI. AVALUACIO DEL PROTOTIP:
ANALISI I RESULTATS

Si las fronteras entre el vocabulario general y el especializado son una quimera, rompamos esa
idea y primemos la acumulacion de vocabulario, pero no sin un fin, sino guiando, clasificando, el

uso y adecuandolo a perfiles de usuarios.

ROSA ESTOPA (2021)
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Presentacio del capitol

En aquest capitol avaluarem el prototip que hem dut a terme en la fase 2 de la tesi i que
hem presentat en el capitol anterior. En primer lloc, I’estudi quantitatiu a través d’una
enquesta al public diana a la qual va dirigida la infografia és I’estudi central d’avaluacid
del prototip. En segon lloc, 1 de forma complementaria, hem aplicat els barems de la guia
PEMAT a la nostra infografia, que és una guia d’avaluaci6é de materials sobre medicina
per al public llec i que esta destinada a professionals de la salut que volen comunicar

informacio sanitaria a llecs.
1. Enquesta d’avaluacio de la infografia

Tenint en compte els dos objectius especifics que ens vam proposar a I’hora de dur a
terme 1’enquesta d’avaluacio del prototip —mesurar la intel-ligibilitat de la nostra
proposta 1 saber si la informacio és util per a les pacients— vam estructurar 1’enquesta

en 3 apartats:

- Dades sociodemografiques
- Preguntes sobre comprensio de la terminologia (8 preguntes)

- Preguntes generals sobre utilitat i acceptabilitat del recurs (4 preguntes)

El primer bloc de I’enquesta ens va servir per obtenir dades sobre les variables de cada
enquestat. Els blocs b i1 ¢ conformen propiament el test de I’enquesta i estan relacionats,
respectivament, amb els objectius especifics d’aquest estudi. El bloc b ens servira per

avaluar la comprensio real de la infografia i, el ¢, per valorar-ne la utilitat.

Tal com hem explicat a 1’apartat de metodologia (supra § 111.4.3), és molt recomanable
avaluar els recursos que van dirigits a pacients abans de posar-los a la seva disposicid. En
aquest sentit, recordem que I’'NIH (2018) situa una N d’entre 25 i 30 usuaris diana per
avaluar un recurs. Seguint aquesta recomanacid, I’enquesta es va passar al public diana
de la infografia, concretament a 28 pacients de cancer de mama. El procés es va dur a

terme amb la plataforma de realitzaci6 i distribuci6é d’enquestes Qualtrics.
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1.1. Redaccio de ’enquesta

En primer lloc, calia que les informants responguessin les qiiestions sobre les dades
sociodemografiques. La taula que segueix (v. la taula 27) mostra les preguntes (columna
de I’esquerra) i possibles respostes (columna de la dreta) del bloc 1 de I’enquesta. A més
de I’edat, el lloc de naixement i residéncia, la llengua materna i el nivell educatiu
(preguntes 1-5), també voliem saber si les pacients tenien formacié en 1’ambit sanitari i,
especialment, en oncologia (preguntes 71 7.1); si les pacients tenien algun familiar o amic
proper amb cancer de mama i, especificament, si per aquest motiu ja coneixien els
aspectes més rellevants d’aquest tractament (preguntes 8 1 8.1); 1, finalment, si les pacients
estaven actualment amb tractament quimioterapic i, en cas afirmatiu, quan temps feia que
I’havien comencat (preguntes 9 i 9.1). Totes aquestes preguntes conformen les variables

que fan referéncia al coneixement previ de les enquestades.

Taula 27. Preguntes i possibles respostes de les dades sociodemografiques de 1’enquesta

PREGUNTA RESPOSTA/RESPOSTES
Indiqui la seva edat Oberta
Indiqui el seu lloc de naixement Oberta
Indiqui el seu lloc de residéncia Oberta

catala / castella / Altres: oberta
Sense estudis / Primaris / Secundaris /

Llengua materna

N B W N -

Nivell educatiu
Batxillerat i cicles formatius /Universitaris

7 Té algun tipus de formaci6 de I’ambit Si/no
sanitari?
7.1  Quina? Oberta
8 Té algun familiar o amic proper que hagi Si/No
realitzat quimioterapia en CM?
8.1 | Coneix en detall els aspectes més rellevants | Si/No
d’aquest tractament?
9 Esta actualment en tractament de Si/No
quimioterapia?
9.1 | Aproximadament quan fa que va comengar? | Menys d’1 mes / 1 mes /2 mesos /3

mesos / 4 mesos / 5 mesos/ 6 mesos / entre
sis mesos i 1 any

El diagrama segiient (v. la figura 85) mostra I’ordre de preguntes segons la resposta que

vam utilitzar a I’hora d’implementar I’apartat sociodemografic de I’enquesta fins arribar

a I’inici del test:
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Figura 85. Diagrama d’implementaci6 de les dades sociodemografiques
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que va comengar?

INICI TEST

En segon lloc, el bloc 2 esta compost per un apartat de preguntes de comprensio sobre la
terminologia, que ¢és el més llarg de 1’estudi i, tal com hem dit, ens donara resultats de la
comprensio real. De les vuit preguntes que conformen aquest segon apartat de 1’enquesta
(v.la taula 28), sis son d’opcié multiple (preguntes 1, 2, 3,4, 5 i 6); una de verdader/fals
(pregunta 7, que conté 7.1 1 7.2) i, finalment, una de card sorting (pregunta 8), un tipus
de pregunta molt utilitzada en el mén del marqueting 1 programacié web per ordenar

etiquetes.

Les preguntes de comprensié només fan referéncia a 1’apartat de la infografia referent a
quimioterapia, que és 1’apartat que hem desenvolupat de forma completa per al prototip.
Concretament, s’estableix una pregunta sobre un aspecte terminologic de cada pantalla,
menys en el cas de la pantalla dels efectes secundaris, que n’hi ha dues; i en el cas de la
darrera pregunta, que és general, de sintesi de tota la infografia secundaria de

quimioterapia.

269



Aixi doncs, la pregunta 1 fa referéncia al significat del terme quimioterapia; la pregunta
2 a les diferents maneres d’administraci6 d’aquest tractament; la pregunta 3 al moment
d’administraci6 de la quimioterapia neoadjuvant; la 4 a les fases dels assajos clinics, les
preguntes 5 1 la 6 son sobre efectes secundaris, i la 7 sobre la resposta general del
tractament. La preguntes 8 és general de tota la infografia: es demana a les participants
que classifiquin diferents termes segons el grup al qual pertanyen (etiquetat,
majoritariament, amb el seu hiperonim). Aquesta pregunta ens permetra fer una valoracié
més amplia de la terminologia de la infografia i no tan especifica com a les preguntes
previes. A la taula segiient (v. la taula 28) es recullen les diferents preguntes (columna de
I’esquerra) 1 les opcions de resposta (columna de la dreta) de 1’apartat de comprensio de

I’enquesta. Es marca en negreta la resposta correcta:

Taula 28. Preguntes i respostes de I’apartat de comprensio de 1’enquesta

PREGUNTES RESPOSTA/RESPOSTES
1 La quimioterapia... a) Emet radiacions a la zona on hi ha el tumor maligne
b) Ataca cél-lules de creixement rapid com ara les cél-lules
canceroses

c¢) Estimula el sistema immunitari en general o algunes
cel-lules que en formen part

d) No ho sé
2 De quines maneres es pot a) Via oral
administrar la quimioterapia = b) Via subcutania
en cancer de mama? (Pots ¢) Viaintravenosa
marcar més d’una opcio) d) Via intramuscular
e) Nohosé
3  Quan s’administra la a) Abans de la intervencié quirirgica

quimioterapia neoadjuvant? | b) Després de la intervenci6 quirurgica
¢) Durant la intervenci6 quirtirgica

d) Nohosé
4 | En quina d’aquestes fases de = a) Fase2
I’assaig clinic es donen els b) Fase3
resultats definitius de ¢) Fase preclinica
seguretat i eficacia del d) Nohosé
farmac?
5 | Qué és I’alopécia? a) Efecte secundari de la quimioterapia caracteritzat per la

perdua de pel o de cabells a les parts del cos que
normalment en tenen.

b) Efecte secundari de la quimioterapia caracteritzat per la
disminucié de les ganes de menjar

¢) Efecte secundari de la quimioterapia que consisteix en la
disminucié del nombre dels globuls vermells a la sang.
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PREGUNTES

RESPOSTA/RESPOSTES

d) No ho sé

Marca totes les paraules que
signifiquin el mateix que
fatiga:

a) asténia

b) febre

¢) anémia

d) reacci6 al-lérgica
€) cansament

f) Nohosé

Digues si aquestes dues
oracions son verdaderes (V)
o falses (F).

7.1. Fer una resposta parcial al tractament significa que el tumor
no es redueix gens.

-V/ ¥/ No ho sé
7.2. Fer una resposta completa al tractament significa que el

tumor desapareix totalment.
-V/F /No ho sé

Llegeix les categories de la
taula. A continuacio,
col-loca cada paraula de la
llista dins la casella on
s’ubica.

TRACTAMENTS (1)/ TIPUS DE QUIMIOTERAPIA (2)/
FARMACS (3)/ EFECTES SECUNTARIS (4)

radioterapia (1)/ doxorubicina (3)/ febre (4)/ quimioterapia
adjuvant (2)/ hormonoterapia (1) / carboplati (3)/ quimioterapia
neoadjuvant (2)/ terapia dirigida (1)/ diarrea (4) / reaccio
al-leérgic (4)

La figura que reproduim a continuacio (v. la figura 86) mostra com es veu en la pantalla
de Qualtrics la pregunta nimero 8. A la columna de I’esquerra les enquestades troben
diferents elements que han d’arrossegar a les diferents caixes tematiques de la dreta,
segons on s’ubiquin. Tal com s’observa en la imatge, ja s’han relacionat els termes

radioterapia, hormonoterapia, doxorubicina 1 febre.
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Figura 86. Pregunta 8 de 1’enquesta dins el qiiestionari de Qualtrics

ivlarerm

o e
ICOnnecta't ,.m

Llegeixi les categories de la taula. A continuacid, col-loqui cada paraula de la llista dins la
casella on s’ubica.

Elements
TRACTAMENTS TIPUS DE

QUIMIOTERAPIA

quimioterapia adjuvant
diarrea @radioterapia
carboplati @nomonoterapia
reacci6 al-lérgica

quimioterapia
neoadjuvant

terapia dirigida

FARMACS EFECTES
SECUNDARIS
odoxorubxcina
febre

Finalment, el bloc 3 consta de quatre preguntes que apel-len a la critica de les enquestades
sobre la infografia i tenen més a veure amb 1’acceptabilitat i la utilitat del recurs que amb
la comprensid directa de la informaci6. Es demana a) si creuen que la infografia és util
per entendre la informacid sobre tractaments 1 quins son els motius de la seva resposta;
b) que en destaquin aspectes positius i negatius del recurs, i ¢) si recomanarien la
infografia a una persona que hagués de realitzar quimioterapia. A continuacio, la figura

que segueix il-lustra la pantalla de Qualtrics referent a aquest darrer bloc de I’enquesta:

Figura 87. Bloc sobre la utilitzat de la infografia dins el giiestionari de Qualtrics
Pot contestar aquest apartat tant en catala com en castella.

Creu que aquesta infografia és (til per entendre els tractaments de cancer de mama i, en
aquest cas, la quimioterapia?

_ "

La recomanaria a algun amic familiar o pacient de cancer de mama que hagués de
realitzar quimioterapia?

[ |

Digui un aspecte positiu que destacaria de la infografia?
En cas que sigui cap, cal que ho digui.

[

Digui un aspecte negatiu que destacaria de la infografia?
En cas que sigui cap, cal que ho digui.

[
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Pel que fa a la implementacié de I’enquesta, un cop confirmada la voluntat de participar
a Destudi per part de les participants a través del correu electronic i les trucades

telefoniques, els passos que van haver de seguir per realitzar I’enquesta son els segiients:

Llegir el correu electronic amb les instruccions.
Entrar a Qualtrics amb el codi d’accés.
Accedir a la infografia a través de 1’enllag facilitat.

Llegir atentament la pagina d’inici de la infografia i entra-hi.

@wokh D=

Navegar per la infografia de tractaments del cancer de mama i entrar al
tractament quimioterapia.
6. Llegir atentament la infografia de quimioterapia.

7. Respondre les preguntes de 1’enquesta a través de Qualtrics.

Finalment, creiem necessari remarcar el fet que hagués estat ideal passar 1’enquesta,
també, a un grup control que no hagués llegit la infografia, o bé passar I’enquesta a un
grup que no hagués llegit abans la infografia per poder contrastar els resultats i obtenir
dades estadisticament comparables. No obstant aixo, hem descartat dur a terme aquests
procediments, en primer lloc, perque I’estudi es va realitzar durant els mesos més critics
de la pandémia actual de la covid-19 1 no permetia ’accés facil a I’hospital ni a les
pacients. I, en segon lloc, per la vulnerabilitat de les pacients que estaven en un procés

terapeutic molt complex i, en molts casos, sota els efectes de la toxicitat dels tractaments.

Ja hem explicat a la metodologia del treball (supra §.111.4.3.1.4.D) que, també, atenent a
les mesures de seguretat vigents per la covid-19 en el moment de realitzar aquest estudi,
no va ser possible passar I’enquesta en format presencial, que era la nostra primera opcio.
El fet d’haver de passar ’enquesta en linia va ser un altre dels motius que ens va fer
descartar 1’opci6 de fer ’enquesta amb dades comparables. A més, vam valorar que
I’estudi dut a terme responia als objectius plantejats en el sentit que a) obtindriem una
puntuacid sobre la comprensi6 de les participants i, b) tindriem en compte les variables

per contrarestar possibles biaixos de coneixement previ.
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1.2. Descripcio de la mostra

Tal com ja hem dit, vam obtenir 28 respostes a I’enquesta. La mitjana d’edat de les
enquestades ¢és de 48,5 anys, sent I’edat minima de 32 i1 la maxima de 67. Totes les
pacients enquestades residien a Catalunya en el moment de realitzar I’estudi. De les 28,
21 també¢ hi van néixer, 1 va néixer fora de Catalunya, pero dins I’Estat espanyol i 6 fora

d’Espanya.

En relaci6 amb la llengua materna, un 53,6 % té el catala, un 39,3 %, el castella i un 7,1
%, altres llengiies (rus i portugués). Totes les pacients entenen el catala, tal com s’ha
contemplat en els criteris d’inclusié explicats a la metodologia del treball (supra §

11.4.3.1).

Pel que fa al nivell d’estudis, un 42,85 % de les enquestades (12) tenen estudis
universitaris, un altre 42,85 % tenen estudis de batxillerat o cicles formatius, un 7,15 %
estudis secundaris, un 3,6 % (1) primaris, i un 3,6 % no tenia estudis en el moment de

realitzar 1’estudi.

Pel que fa a la formaci6 sanitaria, un 78,6 % de les enquestades no en té. Del 21,4 %
restant que si que té formacid sanitaria, cap de les enquestades en té en ’ambit

d’oncologia.

Quant al fet d’estar actualment en tractament quimioterapic, un 39,3 % de les pacients
(11) no havia realitzat quimioterapia en el moment de 1’estudi, mentre que el 60,7 % (17)
I’estava fent per primera vegada. D’aquestes 17, 2 feia menys d’un mes que 1’havien
comengat, 1 feia un mes, 6 feia dos mesos, 4 feia tres mesos, 1 feia quatre mesos, 1 cinc

12 sis.

En relacié amb el fet de tenir un familiar o amic proper amb cancer de mama i, per tant,
poder tenir informaci6 i con¢ixer el tractament, un 53,6 % de les enquestades (15) va
declarat tenir algun familiar amic proper amb cancer de mama i, d’aquestes, 12 van

afirmar tenir coneixements sobre els tractaments.
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1.3. Resultats i discussio

En aquest apartat exposarem els resultats obtinguts als blocs 2 1 3 de I’enquesta, en relacio
amb la comprensio i la utilitat. A més, relacionarem les variables sociodemografiques

obtingudes amb els resultats obtinguts al bloc de comprensio.

1.3.1. En relacié amb la comprensio

Per mesurar la comprensio, vam analitzar els resultats del segon bloc de ’enquesta en
relacio amb els encerts 1 errors per preguntes i també amb la puntuacio individual de cada
enquestada. En aquest darrer cas, la puntuacid6 maxima que es podia treure en aquest
apartat de I’enquesta era 20 punts. A continuacid, la taula mostra els punts que es podien

obtenir en cada pregunta.

Taula 29. Valor de les preguntes de I’apartat de comprensio de I’enquesta en punts

PREGUNTA VALOR EN PUNTS
Pregunta 1 Correcta: 1 punt

Incorrecta: 0 punts
No ho sap: 0 punts

Pregunta2 | Correctes les dues opcions: 2 punts

Parcialment correcta (només una opcio correcta) : 1 punt
Alguna opci6 correcta, perd també, incorrecta: 0,5 punts
Incorrecta: 0 punts

No ho sap: 0 punts

Pregunta 3 Correcta: 1 punt
Incorrecta: 0 punts
No ho sap: 0 punts

Pregunta4 | Correcta: 1 punt
Incorrecta: 0 punts
No ho sap: 0 punts

Pregunta 5 Correcta: 1 punt
Incorrecta: 0 punts
No ho sap: 0 punts

Pregunta 6 | Correctes les dues opcions: 2 punts

Parcialment correcta (només una opcid correcta): 1 punt
Alguna opci6 correcta, perd també, incorrecta: 0,5 punts
Incorrecta: 0 punts

No ho sap: 0 punts

Pregunta7 | Correctes les dues opcions: 2 punts

Parcialment correcta (només una opcio correcta) : 1 punt
Incorrecta: 0 punts

No ho sap: 0 punts

Pregunta 8 1 punt per cada terme relacionat correctament.

Total:10 punts
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Pel que fa a la primera pregunta, que fa referéncia al significat de quimioterapia, un 92 %
de les enquestades (26 de 28) va seleccionar la definici6 correcta d’aquest terme. Només
una persona va seleccionar la definicié del terme radioterapia 1, per tant, va contestar

erroOniament, i una persona no sabia la resposta (v. el grafic 4).

Grafic 4. Respostes de la pregunta 1 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 1. Qué és la quimioterapia?

4% 4%

= Correcta = Incorrecta = No ho sap

La pregunta nimero 2 fa referéncia a les vies d’administraciéo de la quimioterapia en
pacients de cancer de mama (v. el grafic 5). En aquest cas, un 75 % de les pacients (21 de
les 28) va contestar de forma totalment correcta la pregunta i va marcar les dues vies
d’administraci6 possibles: via intravenosa i via oral. Un 7 % de les enquestades (2 de 28)
va contestar la pregunta de forma parcialment correcta; és a dir, les pacients van marcar
només una de les dues vies d’administracio possibles (la intravenosa) 1, per aixo, només
van obtenir 1 punt en la resposta Aquesta resposta parcialment incorrecta té sentit si tenim

en compte que la via d’administraci6 intravenosa ¢s la més coneguda.

En aquesta pregunta, també¢, 4 persones (un 14 % de les enquestades) van seleccionar tres
vies d’administracié (les dues correctes més la via subcutania) i una persona les vies
d’administraci6 intravenosa 1 intramuscular. En aquests dos darrers casos, tot i que les
pacients van encertar les dues vies o una, com que també¢ van escollir una opcio incorrecta,
només van aconseguir 0,5 punts. En ambdds casos les respostes erronies es podrien
explicar pel fet que la quimioterapia també es pot administrar de forma subcutania o

intramuscular en altres cancers.
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Grafic 5. Respostes de la pregunta 2 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 2. Vies d'administracié de la quimioterapia en
cancer de mama
7% 0% 4%
14%
I

= Correcta Parcialment incorrecta  Parcialment correcta

= Incorrecta No ho sap

La pregunta 3, que fa referéncia al moment d’administracié d’un dels tipus de
quimioterapia, la van contestar correctament un 79 % de les enquestades (22 persones).
De les enquestades restants, un 18 % de forma incorrecta (5 persones) i 1 persona no sabia
la resposta (v. el grafic 6). Les persones que van contestar erroniament a aquesta pregunta
van seleccionar I’opcio6 despreés de la quimioterapia —que és 1’opcid que fa referéncia a

la quimioterapia adjuvant i no a la neoadjuvant.

El fet que cap persona hagi seleccionat I’opci6 durant la quimioterapia, que no era cap
opcio explicada a la infografia, fa pensar que les pacients tenen clar que la quimioterapia
es pot dur a terme abans o després de la cirurgia i no durant. Ara bé, caldria veure per
quin motiu 18 % de les enquestades ha respost la pregunta de forma incorrecta. Podria
ser per la similitud tant de forma com semantica dels termes quimioterapia neoadjuvant
1 quimioterapia adjuvant, perd també per altres motius relacionats amb la comprensié de
la infografia. Recordem que la informacié sobre el quan a I’hora d’administrar els
diferents tipus de quimioterapia es presenta a la infografia en forma de linia cronologica

(supra § V.4.4).
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Grafic 6. Respostes de la pregunta 3 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 3. Tipus de quimioterapia

4%
|

o

= Correcta = Incorrecta = No ho sap

Pel que fa a la pregunta 4, en la qual calia identificar una de les fases de I’assaig clinic a
través del procés que s’hi du a terme, observem que un 82 % de les pacients (23 persones)
va contestar correctament. Un 7 % (2 persones) no va encertar la fase i, finalment, un 11 %
no sabia la resposta (3 persones) (v. el grafic 7). En els casos de resposta incorrecta, les

enquestades van seleccionar les opcions fase preclinica (1 vegada) i fase 2 (1 vegada).

Grafic 7. Respostes de la pregunta 4 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 4. Fases de I'assaig clinic

11%

—

= Correcta = Incorrecta ~ No ho sap

Les preguntes 5 1 6 son les que fan referéncia als efectes secundaris. En la primera, en la
qual calia seleccionar la definici6 del terme alopecia, un 100 % de les pacients va

contestar correctament a la pregunta (v. el grafic 8).
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Grafic 8. Respostes de la pregunta 5 I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 5. Efectes secundaris I

0% 0%

= Correcta = Incorrecta + No ho sap

En la segona, en la qual calia identificar els dos sinonims de fatiga —astenia i
cansament— un 68 % de les enquestades va seleccionar les dues opcions encertades. Un
29 % va contestar de forma parcialment correcta i només va identificar el sinonim
cansament (v. el grafic 9). Aquest fet no és d’estranyar si tenim en compte que el sindonim
cansament és molt més comu i transparent conceptualment parlant que el sinonim astenia.
També, 1 de les 28 enquestades va seleccionar, a banda de cansament i astenia, I’ anemia
1, per aquest motiu, es va comptabilitzar el resultat com a parcialment incorrecte (0,5

punts).

En aquestes dues preguntes €s important remarcar que cap de les enquestades ha contestat
totalment de forma incorrecta. Tot i aixi, 1 encara que hi ha diverses variables externes
que poden condicionar la comprensid, I’alt percentatge de respostes només parcialment
correctes ens obliga, en un futur, a analitzar més profundament la manera com es mostren

els sinonims en el text.
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Grafic 9. Respostes de la pregunta 6 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 6. Efectes secundaris 11

o

29"?

= Correcta Parcialment correcta
= Incorrecta No ho sap
Parcialment incorrecta

La pregunta 7 és la que fa referéncia a la resposta del tractament i esta composta per dues
preguntes de verdader o fals. En aquest cas, observem que un 86 % de les enquestades
(24 persones) va escollir ’opcio correcta en les dues preguntes. Només dues pacients van
contestar de forma parcialment correcta la pregunta: una d’elles va respondre
incorrectament a la primera (fer una resposta parcial al tractament significa que el tumor
no es redueix gens), 1 ’altra en la segona (fer una resposta completa al tractament

significa que el tumor desapareix totalment). Només dues de les enquestades van

seleccionar 1’opci6 de no saber la resposta.

Grafic 10. Respostes de la pregunta 7 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 7. Resposta al tractament

7% 0% 7%
| .

= Correcta - Parcialment correcta = Incorrecta = No ho sap
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La pregunta 8, tal com ja hem explicat, és la més transversal i inclou 10 termes que
apareixen al llarg de tota la infografia de quimioterapia. En aquest cas, vam voler validar
si les pacients entenien la relacidé conceptual entre els termes 1 si els sabien classificar
tematicament entre els grups tractaments, tipus de quimioterapia, farmacs i efectes
secundaris, que en la majoria de casos coincideixen amb I’hiperonim o descriptor del

terme.

Aixi, doncs, pel que fa al grup tematic de tractaments, observem que un 96,5 % de les
enquestades (27 de 28) va acoblar correctament els termes radioterapia i terapia dirigida
a la casella corresponent mentre que 1’hormonoterapia la van encertar un 86 % (24 de
28). En els casos d’error, les enquestades van situar la terapia dirigida i la radioterapia
dins tipus de quimioterapia i, I’hormonoterapia dins tipus de quimioterapia (3 casos) i

farmacs (1 cas).

Pel que fa als tipus de quimioterapia, un 96,5 % (27 de 28) van relacionar correctament
tant la quimioterapia adjuvant com la quimioterapia neoadjuvant. La resposta incorrecta
en tots dos casos va ser perque van situar els termes dins de fractaments. En aquest punt,
cal tenir en compte que si bé que no van enllagar correctament els termes dins la caixa
correcta (tipus de quimioterapia), si pensem més en generic, si que els tipus de

quimioterapia tamb¢ son tractaments.

En el cas dels farmacs, un 100 % de les pacients va encaixar correctament els dos farmacs,
doxorrubicina 1 carboplati. Quant als efectes secundaris, totes les enquestades van
acoblar correctament els termes reaccio al-léergica i diarrea, i un 96 % el terme febre. En
aquest cas, el van situar dins tipus de tractaments. S’observa, a continuacio, el grafic que
il-lustra els resultats d’aquesta pregunta, segons si les enquestades van encertar la relacid

dels termes proposats amb els seus descriptors o no (v. el grafic 11):
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Grafic 11. Respostes de la pregunta 8 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 8. General de tota la infografia
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Fins ara hem analitzat els resultats segons els encerts i/o errors en cada pregunta. Si
analitzem la puntuaci6 individual que va treure cada enquestada, i tenim en compte que
la puntuacié maxima que es podria treure era de 20 punts, observem que totes les pacients

van obtenir més d’un aprovat (10 punts sobre 20).

Es un resultat important el fet que gairebé un 50% de les enquestades (12 de 28) va obtenir
la puntuacié maxima (20 punts) en el test. De la resta, 11 de les pacients van assolir una
qualificaci6 també¢ excel-lent, entre 17,5 1 19 punts; 2 pacients van obtenir entre 151 15,5
punts (un notable) i només 3 de les 28 pacients van treure menys de 15 punts (aprovat).
Cap pacient que va suspendre el test. La taula 30 mostra la puntuacio per pregunta de
cada enquestada, la puntuacié individual total i la mitjana de puntuaci6é de totes les
enquestades. El nimero de la columna de 1’esquerra de tot fa referéncia al codi que vam
adjudicar a cada pacient per tal d’anonimitzar les dades. En verd fort hem marcat els casos
de puntuacié maxima; en verd més fluix, els casos que estan entre 17,5 1 19 punts; en

taronja, els notables i, en vermell, els aprovats.
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Taula 30. Puntuacio per preguntes i enquestades del bloc de comprensié de 1I’enquesta

P1 P2 | P3| P4 P5 P6 P7 P8 TOTAL

1 1 0,5 1 0 1 2 2 10 17,5
5 1 2 0 1 1 1 2 10 18
6 1 2 1 1 1 2 2 10 20
7 1 2 1 1 1 2 2 5 15
8 1 2 1 1 1 2 2 10 20
11 1 2 1 1 1 1 2 10 19
13 0 0 0 0 1 1 1 8 11
14 1 2 1 1 1 2 2 10 20
16 0 2 0 1 1 2 2 10 18
17 1 2 1 1 1 2 2 10 20
18 1 2 1 1 1 1 1 10 18
21 1 2 1 1 1 2 2 10 20
22 1 2 0 1 1 1 2 10 18
24 1 1 1 1 1 2 2 10 19
25 1 1 0 0 1 1 0 9 13
28 1 2 1 1 1 2 2 10 20
29 1 2 1 1 1 1 2 10 19
31 1 2 1 1 1 2 2 10 20
32 1 2 1 1 1 2 2 10 20
33 1 2 1 1 1 2 2 10 20
37 1 2 1 0 1 2 2 10 19
38 1 2 1 1 1 2 2 10 20
39 1 0,5 1 0 1 1 0 10 14,5
41 1 2 1 1 1 2 2 10 20
10 1 0,5 0 1 1 2 2 8 15,5
1 0,5 1 1 1 2 2 10 18,5
2 1 2 1 1 1 2 2 10 20
30 1 2 1 1 1 1 2 10 18,5

MITJANA 18,19

Aquests bons resultats en la comprensid de la terminologia de la infografia es tradueixen
amb una mitjana de 18,19 punts, cosa que ens indica clarament que la infografia és
entenedora pel que fa a la terminologia. En definitiva, els resultats satisfactoris obtinguts,
ens permeten afirmar que la infografia que volem implementar s’ajusta als objectius que
ens vam plantejar. Ara bé, per assegurar aquest resultat de forma estadistica, seria bo

afegir un grup control a I’estudi que no hagués visualitzat la infografia abans de contestar

283



I’enquesta o bé que les variables referents al coneixement previ no fossin influents, com
comprovarem positivament en 1’apartat 1.3.3 d’aquest capitol. Tamb¢, caldria analitzar el

perque dels casos d’error o de preguntes que no van obtenir resposta en I’enquesta i, si

s’escau, incorporar millores a la infografia.

1.3.2. En relacio amb la utilitat

A continuacio, exposarem els resultats de les quatre preguntes sobre utilitat de la
infografia que es troben en el tercer i darrer bloc de I’enquesta. En primer lloc, respecte a
la pregunta sobre la utilitat de la infografia a ’hora d’entendre la informacio, tal com es
mostra en el grafic 12, un 100 % de les enquestades va respondre la pregunta de forma
afirmativa. Aquest fet mostra clarament que les pacients consideren que la infografia és

un recurs solvent per accedir al coneixement especialitzat de la materia.

Grafic 12. Respostes de la pregunta 9 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 9. La infografia és til per entendre els tractaments de
cancer de mama i, en aquest cas, la quimioterapia?

100%
80%
60%
40%

20%

" —

Si

No

En segon lloc, a la pregunta numero 10, es preguntava a les enquestades si
recomanarien aquesta infografia a persones que han de realitzar quimioterapia. Els
resultats son els mateixos que a la pregunta anterior (v. el grafic 13), ja que, en aquest
cas, també un 100 % de les enquestades va declarar que si que recomanaria la
infografia. El resultat d’aquesta pregunta no fa més que reafirmar el resultat de la

resposta a la pregunta anterior i, per tant, és un indicador més que situa la infografia
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terminologica com a recurs adequat a les necessitats de la poblacié diana d’aquest

estudi.

Grafic 13. Respostes de la pregunta 10 de I’enquesta sobre la infografia

Pregunta 10. Recomanaria la infografia a algun amic
familiar o pacient de cancer de mama que hagués de
realitzar quimioterapia?

100%
80%
60%
40%
20%
0%

Si

La resposta d’aquesta pregunta no era tancada com en el cas de la primera i les pacients
podien afegir algun comentari si ho consideraven oportu. Reproduim, a continuacio, els

4 comentaris de les 4 pacients que van voler fer un incis 1 que son persones que han

obtingut entre 19 1 20 punts de mitjana:

(1) Si, es entenedora e interactiva, molt facil.
(2) Si, pero potser espanta una mica.
(3) Si, ayuda a entender el tratamiento y a comprender sus resultados.

(4) Si, queda clar el procés i els possibles tractaments.

Tal com veurem més detalladament en els resultats de les preguntes seglients, en aquests
comentaris s’observa que les enquestades destaquen el fet que la infografia abraci el
procés de tractament en totes les seves etapes, des del diagnostic fins a la resposta després
de I’aplicaci6 (casos 3 i 4). També s’endevina el potencial en termes de comprensio i
intuici6o del recurs (casos 1 i 4). Finalment, en el cas 2 s’evidencia un aspecte de la
infografia que es percep com a negatiu i ¢s el fet que disposar de la informacid genera
por. Tot 1 que és un cas aillat (1 persona de les 28), el fet que algunes pacients no vulguin

informacio sobre la malaltia és un tema que cal tenir en consideracio.
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En tercer 1 quart lloc, les dues darreres preguntes de 1’enquesta apunten a identificar els
aspectes positius 1 negatius de la infografia, respectivament. En el primer cas, destaquem
el fet que totes les pacients menys una (que tampoc en destaca cap de negatiu) senyalin,
almenys, un aspecte positiu de la infografia. En la majoria dels casos, de fet, les pacients
destaquen més d’un aspecte positiu i coincideixen en molts casos entre ells. A
continuacio, il-lustrem una mostra dels comentaris de les enquestades que plasmen

aquesta dinamica:

(5) Quan vas a la consulta, parlo del meu cas particular, sembla que has entés tot
correctament (i ho és), pero amb els nervis i la novetat de la situacio, esta molt
bé tenir un lloc on anar a veure i recordar noms i explicacions.

(6) Que és agil, intuitiva i molt didactica

(7) Es prou generica per no ser dificil d'entendre i dona informacio de termes que a
vegades costa d'entendre .

(8) Ajuda a entendre el llenguatge adjunt a la malaltia

(9) Molt grafica i entenedora.

(10) Facilitat per entendre termes médics

(11) Mas informacion sobre el cancer. Saber qué significan las palabras mas

complejas

Dels exemples se’n despren, en primer lloc, que el sol fet de tenir informacio6 a I’abast ja
¢és un aspecte positiu per a les pacients. En aquest sentit, el fet que qualifiquin la infografia
com a informativa i didactica refor¢a 1’adequacio del recurs a I’hora de complir amb les
expectatives didactiques, 1 també informatives, que ens vam marcar. També, veiem que
la infografia és util com a recurs de consulta després de la visita médica. En aquest sentit,
la infografia podria posicionar-se com a informacidé per prescriure per part dels
professionals sanitaris a les pacients, cosa que incrementaria la fiabilitat i seguretat del

recurs de cara a les usuaries.

Un altre dels aspectes positius de la infografia que les enquestades destaquen més
repetidament ¢€s el fet que sigui entenedora en general i, especificament, que ajudi a la
comprensio dels termes médics. El fet de trobar aquest aspecte favorable en diverses
respostes ens dona seguretat a 1’hora de validar els resultats del bloc 2, que van en la

mateixa linia.
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Un altre aspecte positiu de la infografia que es manifesta a través dels comentaris de les
pacients és 1’alt potencial visual a partir dels elements grafics i la seva distribuci6 en
I’espai. La intuicié sobre navegacid per la plataforma i la interaccid son dos dels altres

aspectes positius destacats.

El fet que la infografia abraci tot el procés del tractament, des dels factors que el
determinen fins a la resposta també és un element que, segons les enquestades, dona
també valor al recurs. La transmissio de la informacié del tema de forma global permet a
les pacients fer-se una idea més gencrica de tot el procés 1, a la vegada, profunditzar en

els aspectes més especifics.

En el segon cas, pel que fa als aspectes negatius de la infografia, observem que 20 de les
28 pacients indiquen que no hi ha cap aspecte negatiu (exemples 151 16). Les 8 pacients
que si que indiquen algun aspecte negatiu, al contrari del que passava amb els aspectes
positius, no coincideixen en cap d’ells (exemples 12-14). A continuacid, exposem una

mostra dels comentaris de les pacients en aquesta pregunta:

(12) Potser podria donar consell quant als efectes secundaris i com gestionar-ho.
(13) Crec que seria interessant poder escollir entre catala i castella

(14) Que te da mas miedo, saber mas, la mente corre mucho mas que el razonamiento

(15) No, no veo aspecto negativo, estd todo bien explicado.

(16) negatiu no, tota informacio és bona.

Tal com veiem, en I’exemple 12, les pacients manifesten la idea d’incorporar consell en
relaci6 amb la gestid dels efectes secundaris. Aquest és un dels punts que considerem més
rellevants i que també ens va suggerir una de les pacients especialistes que van col-laborar
en I’assessorament de la infografia. Al moment de realitzar-la, pero, vam descartar afegir
aquest apartat perque ens voliem cenyir unicament a explicar el procés del tractament i
no voliem entrar en recomanacions, que podien ser diverses i incloure aspectes no
unicament medics. No obstant aixo, valdria la pena tenir aquest item en compte, de cara

a la futura publicaci6 de la infografia i al seguiment.

Un altre aspecte millorable que les enquestades subratllen ¢és el fet que la infografia esta

unicament en catala (exemple 13), tenint en compte el context sociodemografic de
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I’hospital i el pais. L’opcid d’oferir la informacio en les dues llengiies ja la teniem prevista

de bon principi i, en aquest sentit, preveiem treballar-hi en treballs futurs.

També, en un dels casos, es despren la por de disposar d’informacio6 (exemple 14). Ja s’ha
insinuat anteriorment, tant en una de les respostes precedents d’aquest bloc com en les
entrevistes que s’han dut a terme en el capitol IV (supra § 1V.2), que aquesta idea, tot i
que no ¢és majoritaria, si que esta present entre les pacients i és la mostra d’aquelles
pacients que prefereixen no tenir informacid, que tamb¢ existeixen i s’han de tenir en

compte.

Altres aspectes negatius que van aparcixer en els comentaris de les pacients ¢és el fet que
algunes icones no funcionin quan es visualitza la infografia a través d’un teléfon mobil,
cosa que ¢s normal perque la infografia esta preparada per ser reproduida amb ordinador;

o el fet que la interaccid pot ser feixuga per a la gent gran.

A la taula segiient (v. la taula 28) apareixen tots els aspectes positius i negatius que han
aparegut en les enquestes. En la taula només hem afegit una vegada els aspectes positius

que apareixien més d’un cop.

Taula 31. Respostes de les preguntes 11 i 12 de I’enquesta sobre la infografia

(96,5 %) (28,5 %)
- Entenedora - Massa breu
- Facilita entendre laterminologia - Paraules técniques
medica

- Llengua només en catala

- Dona seguretat - No dona consells

- Didactiva - Navegacio complicada per gent gran

- Grafica, visual - Massa text i imatge per pantalla

- Interactiva - Tenir la informaci6 genera por

- Informativa - No apta per mobil
- Intuitiva, agil

- Sintetica

- Global i especifica a la vegada
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1.3.3. Relacio dels resultats amb les variables

Tal com ja hem dit, per veure si les variables influenciaven en els resultats de comprensio
de les enquestades, vam utilitzar el programa estadistic R i vam aplicar diferents testos
—Kolmoégorov-Smirnov (prova KS), els coeficients de correlacié de Spearman i de
Pearson, el T-test, i el chi quadrat de Pearson— depenent de cada variable. Aquests testos
estadistics, que es van realitzar amb ’assessorament d’una experta en estadistica, van
permetre associar cada una de les variables amb la puntuacié total obtinguda de les
enquestades en 1’apartat de comprensio (v. la taula 29) i determinar si les variables

condicionaven el resultat global obtingut.

En primer lloc, hi ha diferents treballs que situen 1’edat i els estudis com a dues variables
rellevants a I’hora d’entendre millor la informacié meédica (Lopez-Torres et al., 2010;
Samoraetal., 1961). En relacié amb I’edat, com que ¢és una variable numerica, per veure
correlacio entre aquesta variable i1 la puntuacid total obtinguda, es va realitzar, primer, un
model lineal que, després, va permetre observar els coeficients de correlacio de
Spearman** i de Pearson®. Tot i que en ajustar el model lineal en el grafic de dispersid
s’observa que la correlacid és negativa—<¢s a dir, a major edat la puntuaci6 obtinguda és
més baixa (v. la figura 88)— els valors p tant del model lineal com de les dues
correlacions son superiors a 0,05. Aixi doncs, encara que s’entreveu una tendéncia de
major comprensido a l’alca en pacients més joves, el resultat no és estadisticament

significatiu.

4 En estadistica, el coeficient de correlacio de Spearman és una mesura de la correlaci6 entre dues variables
aleatories continues.

45 En estadistica, el coeficient de correlacio de Pearson és un index que mesura la relacio lineal entre dues
variables quantitatives.
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Figura 88. Model lineal referent a la variable edat
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Pel que fa a la variable d’estudis, com que la mostra estudiada no és equilibrada en el
sentit que hi ha poca representacié d’estudis primaris i secundaris, vam crear dos grups
d’estudis entre les enquestades: 1) les que tenien estudis universitaris i 2) les que tenien
estudis primaris, secundaris, i batxillerat i cicles formatius o no tenien estudis. En primer
lloc, es va estudiar si aquesta variable seguia una distribucié normal mitjancant el test
Kolmoégorov-Smirnov (prova KS)#, i vam observar una distribucié normal. El fet que la
distribuci6 fos normal, va permetre realitzar la prova de diferéncies entre mitjanes, també
anomenada T-test o prova T de Student*’, per veure si hi havia associacio entre la variable
estudis i la puntuaci6 total obtinguda. En aquest segon test vam obtenir un p-valor de 0,8,
que equival a dir que no hi ha associaci6 entre les dues variables, tenint en compte que

s’accepta com a valor significatiu un p-valor de 0,05 o inferior.

Com que la infografia esta redactada en catala, vam pensar que la variable de la llengua
materna podia influir en els resultats, ja que el fet que la llengua materna no sigui el
catala podria dificultar la comprensi6 de la infografia. Tot 1 aixi, recordem que un dels

criteris d’inclusioé d’aquest estudi és que les enquestades entenguessin catala.

46 En estadistica, €l test Kolmogorov-Smirnov, també anomenat prova KS, és un dels testos que s’utilitza
per estudiar si se segueix una distribucié normal de les dades.

47 En estadistica, un T-Test o prova t de Student és qualsevol prova en la qual el test utilitzat té
una distribucio t de Student si la hipotesi nul-la és certa.
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Per estudiar aquesta variable, vam generar una nova variable en la qual s’agrupaven les
puntuacions totals en tres subgrups: puntuacid baixa, que incloia les puntuacions de 0 a
9.9 punts; puntuacié mitja, les puntuacions de 10 a 15,9 punts i, finalment, la puntuacid
alta, les puntuacions de 16 a 20 punts. D’aquesta manera s’enfrontaven els tres subgrups
de llengua materna amb els tres subgrups de puntuacio total en una taula de contingéncia

(v. la figura 89).

Figura 89. Taula de contingéncia referent a la variable llengua materna

Total Observations in Table: 28

| Puntuacio.total2

Llengua.materna | PuntuacioAlta | PuntuacioMitja | Row Total |

---------------- N
altres | 11 11 2 1
I 50.0e% | 50.00% | 7.14% |

1 4.35% | 20.00% |
1 -1.23 | 1.23 | 1
---------------- [ e L
castella | 12 | 3 1 15 |
I 80.00% | 20.00% | 53.57% |
1 52.17% | 60.00% | 1

I -2.32 | 2.32 |
---------------- SN S I ——
catala | 10 | 11 1 |
1 90.91% | 9.09% | 39.20% |
1 43 .48% | 20.00% | 1

1 0.97 | -2.97 |
---------------- TN
Column Total | 23 | 5 1 28 |
1 82.14% | 17.86% | |

I | I

Statistics for All Table Factors

Pearson's Chi-squared test

A la figura 89 s’observa que les enquestades amb llengua materna catala o castella son
les que tenien els percentatges més alts al subgrup de puntuaci6 alta, mentre que les dues
enquestades amb altres llengiies maternes, una va obtenir una puntuacié alta i I’altra una
puntuacié mitja. Tot i aix0, en el test de chi quadrat de Pearson que es despren de la taula
de contingencia, es va obtenir un valor p de 0,36 i, per tant, vam poder determinar que no
hi ha diferéncies estadisticament significatives entre els diferents grups pel que fa a la

puntuacié obtinguda en I’enquesta.

Unes altres variables, que vam caracteritzar com a variables de coneixement previ, son:
tenir formacio sanitaria, estar actualment amb tractament quimioterapic o no haver-
lo realitzat encara, i tenir algun familiar o amic que hagués realitzat quimioterapia.
Aquestes variables es van tractar estadisticament de la mateixa manera, ja que en el tres

casos teniem dues possibles respostes, si/no. En els tres casos es va realitzar la prova KS
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per veure si les dades seguien una distribuci6 normal. En veure que era aixi, es va realitzar
la prova de diferéncies entre mitjanes (T-test). Els resultats van mostrar que en tots tres

casos aquest test descarta que hi hagi associacio entre la variable i la puntuacié obtinguda.

En el primer cas, podiem pensar que el fet de tenir informaci6 sanitaria podria influir en
el coneixement que les pacients tenien dels tractaments. El resultat en aquest cas es podria
explicar perque, tal com hem vist en la descripcio de la mostra, cap de les enquestades

tenia formaci6 sanitaria especifica en oncologia.

En el segon cas, podiem pensar que el fet d’estar en tractament —i el temps després
d’haver-la comencat— podria, també, interferir en la comprensi6é. Un cop refutada la
premissa que el fet d’estar en tractament afavoreixi els resultats de I’enquesta respecte a
no haver-lo comengat encara, també voliem saber si la variable temps que feia que estaven
en tractament repercutia en els resultats de comprensid. En aquest sentit, vam elaborar un
model lineal que, tal com s’observa a la figura 90, la linia és recta i, per tant, no mostra
correlacio. En el test vam incloure les pacients que no havien realitzat quimioterapia (0),
les que feia menys d’un mes que I’havien comengat (0,5), les que feia un mes (1) 1 aixi
successivament fins a 6 mesos. També vam observar que els coeficients de correlacié de
Spearman i de Pearson i el p-valor reafirmen que el temps que fa que han comencat el
tractament tampoc és estadisticament significatiu en relacid amb els resultats de

comprensio obtinguts en la mostra estudiada.

Figura 90. Model lineal referent al temps que fa des de I’inici del tractament
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En el tercer cas, de les pacients que van afirmar tenir un familiar o amic proper que hagués
realitzat quimioterapia, només vam tenir en compte les pacients que afirmaven, en relacio
amb aquest fet, tenir coneixement dels tractaments. No vam incloure aquelles pacients
que deien tenir un familiar o amic proper, perod asseguraven no tenir coneixements del
tractament. En qualsevol cas, els resultats mostren que encara que les pacients creguin
saber com funciona el tractament per haver-lo viscut de forma proxima a través d’un

tercer, no €s aixi.

En sintesi, els resultats referents a les variables mostren que aquestes no influeixen en
la puntuacié total de comprensio de les enquestades. Que les variables no siguin
influents avala el fet que respondre correctament ¢s degut a la lectura la infografia. Tot i
que la mostra no és equilibrada en tots els casos, aquests resultats ens fan pensar que el
context de viure un procés terapéutic pot condicionar les variables de manera que no
siguin significatives i que sigui la peculiaritat de la situacié comunicativa la que influencia

en casos de comprensido més baixa.
1.4. Consideracions finals

Presentem, a continuacio, en forma de llista, les conclusions especifiques d’aquest estudi:

1. La infografia t¢ un alt grau de comprensié de la terminologia i permet a les
usuaries accedir al coneixement especialitzat. Aquesta afirmacié és avalada a
través de la puntuacio mitjana de les enquestades, que és de 18,19 punts sobre 20.

2. Totes les pacients consideren que la infografia és util per entendre la informacié
1, també, en un 100 % dels casos la recomanarien a altres persones que haguessin
de realitzar tractament de cancer de mama.

3. Els aspectes positius de la infografia que declaren les enquestades se sobreposen
als negatius amb claredat.

4. Les variables sociodemografiques estudiades no sén significatives
estadisticament parlant en relacid6 amb els resultats de comprensié de les
enquestades.

5. En relaci6 amb les variables de coneixement previ, podem determinar que el
coneixement previ tampoc influeix en els resultats de comprensio. En aquest

sentit, ni en el fet de tenir certs coneixements medics, ni en el fet de tenir un
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familiar o amic amb cancer de mama i declarar que es coneixen els tractaments,
ni en el fet d’estar actualment en quimioterapia son variables que modifiquen els

resultats.
2. Guia PEMAT

Aquesta analisi complementaria d’avaluacioé ens permetra valorar de forma general el
prototip tenint en compte els dos parametres d’analisi generals per a 1’elaboracié de
materials per a pacients de la guia PEMAT: comprensio i accionabilitat. Aquests
parametres es concreten amb 26 items. Les possibles puntuacions que es poden obtenir
per a cada item, recordem-ho, és /, si el material avaluat el conté de forma habitual; 0 si

no és aixi; 1 N4 si aquest item no aplica a aquest material (supra § 111.4.3.2).
2.1. Resultats i discussio

La primera delimitaci6 que calia fer respecte a I’aplicaci6 de la guia PEMAT era
determinar si el nostre material era audiovisual o estava pensat per ser impres. En aquest
sentit, si bé que la nostra infografia no és audiovisual perque no inclou video, si que es
presenta en pantalla de forma digital. Ara bé, si ens fixem en els items de la guia que
tenen a veure amb la versid impresa dels materials, ens adonarem que també n’hi ha
alguns que podrien aplicar-se perfectament a la nostra proposta de material, segurament
pel fet que la nostra infografia, tret en el cas de les definicions en forma de pestanyes
emergents, es podria imprimir. Es per aquest motiu —que la nostra infografia es troba a
cavall del material pensat fer ser impres i el material audiovisual— que vam decidir

calcular els resultats de la guia en els dos formats, imprées i audiovisual.

La taula segilient mostra els items per tema i domini i també 1’aplicabilitat d’aquests items
segons si estan pensats per ser impresos (P-P) o son audiovisuals (P-A/V). La columna
marcada en verd fa referéncia a la puntuaci6 obtinguda si entenem la infografia com a
material impres i la columna vermella conté els resultats que fan referéncia a la infografia

com a material audiovisual;
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Taula 32. ftems de la guia PEMAT aplicats a la infografia

DOMINI

TEMA

ITEM

Comprensio

Contingut

1.El material fa evident el seu
objectiu

2. El
informacié o

inclou
que

material no
contingut
s’allunyi de 1’objectiu

Seleccié de
paraules i
estil

3. El material utilitza llenguatge
general, del dia a dia

4.Els
s’utilitzen

termes meédics només
per
e

l’audiéncia amb aquests termes.

Quan s’utilitzen es defineixen.

familiaritzar

5. El material utilitza la veu activa

Us de xifres

6.Les xifres que apareixen als
materials son clares i entenedores

< <2

7. Les xifres materials no obliguen
a fer calculs per part de ’usuari

Organitzacio6

8. El material s’organitza en
seccions informatives curtes

9. Les seccions del material tenen
capgaleres informatives

10. Els materials presenten la
informaci6 en una
logica

seqiiéncia

11.El material inclou un resum

Disseny

12.El material utilitza indicacions
(per exemple,
quadres, vinyetes, negreta, tipus
de lletra més gran, ressaltat) per

visuals fletxes,

cridar I’atencido sobre els punts
clau

< <2

13.El text de la pantalla és facil de
llegir

14.El material permet a 1’usuari
escoltar les paraules amb claredat
(per exemple, no és massa rapid,
la veu no esta distorsionada, etc.)

Us de suport
visual

15.El material utilitza ajudes
visuals sempre que puguin fer que
el contingut sigui més facil
d’entendre (per exemple,
il-lustracions)
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DOMINI TEMA ITEM P-  P- P-

16.Les ajudes visuals del material =~ 1
reforcen en lloc de distreure's del
contingut

17.Els suports visuals del material 1 v
tenen titols o titols clars

18.El material utilitza 1 v
il-lustracions i fotografies clares i
netes

19.El material utilitza taules = NA +
senzilles amb encapgalaments de
files i columnes curts i clars

20.E1 material identifica 0 v
clarament com a minim una accio
que l'usuari pot fer

21.El material s’adreca 1 \
directament a [’usuari quan

descriu accions

22. El material divideix qualsevol 1 \
acci6 en passos explicits i
manejables

23.El material proporciona una v = NA
eina tangible (per exemple,
Accionabilitat planificadors de menus, llistes de
comprovacid) sempre que pugui
ajudar l'usuari a prendre mesures

24. El material proporciona v NA
instruccions senzilles o exemples
de com realitzar calculs

25. El material explica com \ 1 \
interpretar els grafics, les taules,
o els diagrames

26. El material utilitza ajudes \ 1
visuals per sempre que puguin
facilitar la comprensio de les
instruccions

Font: AHRQ (2020)

Tal com es dedueix de la taula anterior, la infografia que proposem va obtenir gairebé
totes les puntuacions possibles en tots els casos. No obstant aixo, en I’item 3 (El material
utilitza llenguatge general, del dia a dia), tot i que vam utilitzar els parametres del
llenguatge planer a I’hora de redactar la infografia, no vam evitar el llenguatge

especialitzat. Ara bé, si que vam explicar els termes, tal com s’indica a I’item 4 (Els
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termes medics només s utilitzen per familiaritzar [’audiencia amb aquests termes. Quan

s ‘utilitzen es defineixen).

En I’item 20 (El material identifica clarament com a minim una accio que l'usuari pot
fer) també s’obté un 0 en els dos formats.. En aquest cas, ens remetem a les observacions
de les enquestades que afirmen que caldria que la eina donés consell i ho tindrem en

compte, tal com hem dit en I’apartat anterior, per a futures ampliacions de la infografia.

Si observem la taula 32 tamb¢ veurem que hi ha diversos items que no apliquen a la nostra
proposta. En el cas del domini de comprensio, és I’item 14 per al format audiovisual, ja
que el nostre recurs no inclou audio; i I’item 19 en el cas dels dos formats, ja que el
material no utilitza taules. Pel que fa al domini d’accionabilitat, només en el cas de
I’avaluacié com a material impres, els items 23 1 24 no apliquen, ja que la nostra proposta,
tal com hem vist i indicat, no inclou instruccions ni consells ni tampoc és necessari fer

cap calcul.

Aixi, doncs, observem que si llegim els resultats pensant en la infografia com a material
impres, obtenim un 93,7 % pel que fa a la comprensio i un 80 % respecte a I’accionabilitat.
Si interpretem els resultats pel que fa a la infografia entesa com a material audiovisual, la
infografia obté un 91,6 % en relacid6 amb la comprensié i un 75 % en relacié amb
I’accionabilitat. En aquest darrer cas, i en ambdos formats, la puntuacidé és més baixa
perque no inclou accions que 1’usuari pugui realitzar, consells, instruccions, etc. Malgrat
tot, si fem una valoraci6 global dels resultats, podem dir que la infografia és adient tant
en termes de comprensié com d’accionabilitat, ja que la puntuacié és igual o superior al

75 % en tots els casos.

Taula 33. Puntuacio de la infografia segons la guia PEMAT

Puntuacio Resultat
Impres
Comprensiod 15de 16 15/16 x 100= 93, 7%
Accionabilitat 4de5 4/5 x 100= 80 %
Audiovisual
Comprensiod 11de 12 11/12 x 100=91,6 %
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Accionabilitat 3de4 3/4x 100="75 %

2.2. Consideracions finals

De I’aplicacid de la guia PEMAT a la nostra infografia, principalment, n’extraiem dues

consideracions ultimes:

- La comprensié de la infografia és alta i ’accionabilitat, tot i que no en tanta
mesura, també.

- Caldria que la guia tingués en compte materials de formats diferents a banda de
I’imprées i1 ’audiovisual. Per tant, els items podrien ser més amplis i encabir altres
materials digitals que no fossin en format unicament audiovisual, com ara

infografies.
3. Sintesi

En sintesi, en aquest capitol hem dut a terme dues analisis que tanquen el cicle de la tesi
1 que permeten avaluar el prototip d’infografia que vam crear a la fase dos de la tesi.
L’analisi principal, I’enquesta a pacients de cancer de mama, ens ha servit per obtenir
resultats pel que fa a la comprensié especifica de la terminologia de la infografies, i,

també, per obtenir el feedback de les pacients sobre 1'aplicacio.

L’analisi complementaria, I’aplicaci6 de la guia PEMAT a la nostra infografia, ens ha
servit per obtenir dades de comprensi6 més generals 1 no tan especifiques de la
comprensio de la terminologia, i també d’accionabilitat. Si bé que potser alguns items no
apliquen al nostre recurs, aquesta analisi ens permet ratificar 1'alt nivell d’intel-ligibilitat
de l'aplicacid, i també fa surar que és una aplicacié que no dona consells, la qual cosa

potser seria desitjable perque les usuaries poguessin dur a terme accions.

En general, els resultats d'aquests dos estudis mostren ’alt grau de comprensié de la
terminologia de la nostra proposta i, en definitiva, I’adequacio 1 pertinenca del recurs en
el seu context. Si bé que la valoracio del recurs és molt positiva en tots els items, caldra
tenir en compte els aspectes millorables que han aflorat de les analisis de cara a la versio

final de la infografia.
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VII. CONCLUSIONS 1
TREBALLS FUTURS

Res a la vida ha de ser temut, només compres.
Ara ¢és el moment de comprendre més per poder témer menys.

MARIE CURIE
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Presentacio del capitol

En aquest capitol exposarem les conclusions generals de la tesi relacionades amb els
objectius 1 les hipotesis que vam plantejar en la introduccié. A més, resumirem les
principals aportacions d’aquest treball. I, finalment, esbossarem les linies de treball

futures que afloren dels resultats.

Ja hem vist que les fases d’aquesta tesi segueixen un relat seqiiencial. Es a dir, tot i que a
partir de la bibliografia, d’estudis previs i de I’analisi intuitiva ja teniem pistes, sense fer
un diagnostic previ de les necessitats de les pacients de cancer de mama no podiem haver
arribat al disseny 1 a la creacid del prototip d’infografia adequat per ser inclos en una
comunitat virtual de pacients; i, logicament, sense elaborar la nostra proposta, no la
podiem avaluar. En aquest sentit, la metodologia que segueix la tesi —es parteix d’una
necessitat real a la qual es vol trobar solucid, es planteja una proposta adequada i,
finalment, s’avalua— ¢s mixta i inclou diferents analisis, tant qualitatives com
quantitatives. Aquesta metodologia ens recorda un proc€s terapeutic, ja que sense
determinar el diagnostic de la malaltia és dificil trobar la soluci6 terapeutica més adient i

després fer-ne una valoracio.
1. Conclusions

Els objectius, les hipotesis i les fases de la metodologia estan relacionades entre si.
Reprenem en aquest punt les tres fases principals de la tesi que estan associades als

objectius que vam plantejar al principi d’aquest treball, per comprovar-ne 1’assoliment.

1.1. En relacio amb la fase 1

Per comencar, ens vam proposar establir les necessitats informatives de les pacients amb
cancer de mama i els problemes terminologics associats. Aquest objectiu esta
intrinsecament relacionat amb la fase 1 del treball, que fa referéncia a la diagnosi i
deteccid de necessitats. Les analisis realitzades en aquesta fase —I’estudi
lingtiisticocognitiu  dels missatges de xat de la comunitat 1 les entrevistes

semiestructurades a pacients— ens han donat els parametres per poder dur a terme una
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proposta de recurs —en la fase 2— més adequada a les necessitats reals dels nostres

usuaris potencials.

En primer lloc, aquestes analisis ens van ser utils per validar I’empoderament real de la
societat en salut. Sabem que existeix una tendéncia de la poblacio a estar cada vegada
més informada en termes de salut. Tanmateix, després de dur a terme les analisis
d’aquesta fase podem afirmar que les pacients necessiten més informacioé sobre la
malaltia 1 que aquesta informaci6 no sempre esta al seu abast ni és adequada en termes

de comprensio.

En segon lloc, les analisis ens van servir per determinar la tematica del nostre recurs.
Vam poder identificar els aspectes tematics dels quals les pacients necessiten més
informacio i, en conseqiiéncia, els que més les preocupen. En aquest sentit, tant en les
entrevistes com en 1’analisi lingiiistica es ratifica que el tema tractaments és el que més
preocupa, sobretot la cirurgia i la quimioterapia i, concretament, els seus efectes

secundaris.

En tercer lloc, en aquest diagnostic també vam definir més acuradament les
caracteristiques de les nostres usuaries i el coneixement que tenien de la malaltia. Aixi,
vam poder ratificar que, tal com haviem formulat en les hipotesis, la terminologia és un
element que actua de barrera entre les pacients de cancer de mama i el coneixement
especialitzat. També vam comprovar que el nivell de coneixement que tenen les
pacients de la malaltia no és gaire elevat. Aquest fet s’observa a través del Iéxic que
utilitzen, 1’Gs que fan de les metafores per explicar alguns termes, la poca terminologia
especifica, el fet de no conéixer alguns termes clau o no saber-los explicar. Tots aquests
parametres son indicadors que confirmen les dificultats que tenen les pacients en relacid
amb la terminologia de la malaltia. També ho és el fet que les pacients facin explicita la

seva angoixa a I’hora d’enfrontar-se amb la terminologia de 1’area.

Aixi doncs, els resultats de la primera fase del treball permeten assolir el primer objectiu
proposat i1 validen la nostra primera hipotesi: que les pacients tenen necessitats
informatives concretes, que desconeixen bona part de la terminologia que requereixen per
entendre la patologia i que no entendre-la els genera angoixa. Aixi mateix, els resultats

deixen al descobert les limitacions que tenen les pacients a 1’hora d’entendre la seva
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malaltia a través de la terminologia. La primera restriccid té a veure amb 1’accés a la
informacio 1, després, en venen d’altres de relacionades amb la terminologia, que es

percep com un obstacle.

Després d’aquestes analisis, arribem a la conclusi6 que per accedir a una informacio fiable
una primera soluci6 és la prescripcid d’informacié per part dels professionals. I una
segona solucid passa per assegurar que les fonts d’informacié que recomanin els
professionals siguin entenedores i promoguin el coneixement especialitzat entre els

pacients.

1.2. En relacio amb la fase 2

El segon objectiu de la tesi consistia a proposar un recurs terminologic per introduir i
representar la terminologia en textos sanitaris destinats a pacients. Aquest objectiu ens
ve marcat, en part, pels resultats extrets en la fase 1 del treball. En aquest sentit, i després
de valorar i avaluar diverses possibilitats, vam proposar un recurs que ¢s la fusié de la
infografia classica i el treball terminologic. Aquest métode integrador inclou les fases
essencials tant del treball terminologic com de la infografia i segueix els principis
metodologics i les fases del treball terminologic proposats per Cabré (1999). Aixi, en tot
moment, vam tenir present el Principi d’adequacié de la TCT, que vam assumir com a
eix vertebrador de tota aplicacid terminologica. Per tant, podem afirmar que la
metodologia per al treball terminologic de la TCT és versatil i esta preparada per
incloure aplicacions que s’allunyen de les classiques i son més innovadores, com ara

les infografies.

L’exploraci6 d’alguns recursos disponibles ens va servir per concixer-ne les
caracteristiques generals. L’analisi més concreta d’un conjunt d’infografies sobre salut
accessibles a Internet ens va permetre extreure’n les peculiaritats. En aquest sentit, vam
poder constatar que no existeixen infografies com la que proposem en I’ambit del cancer

de mama, ¢és a dir, que pivotin sobre la terminologia.

Pel que fa a les caracteristiques de la infografia que proposem, podem concloure que

donen resposta a I’objectiu que ens vam plantejar inicialment:

- El fet que sigui digital i interactiva ¢és adient, per una banda, perque facilita que

es pugui integrar en una comunitat virtual de pacients de cancer de mama i, per
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una altra, perqué situa les usuaries com a protagonistes de 1’adquisicié de
coneixement, ja que son elles les que decideixen en quin grau s’aproximen a la
informacio.

- El fet que sigui multicapa no només permet accedir al coneixement a través de
diversos nivells d’aproximacio, siné que també permet a 1’usuari tenir una visio
general del tema a través de la infografia principal i les secundaries que la
segueixen.

- El fet que sigui terminologica i faci un tractament acurat de la terminologia clau
de I’area fa que sigui un recurs adequat als usuaris diana des del punt de vista
cognitiu.

- El fet que tingui capacitat didactica fa que sigui adequada als nostres objectius,
ja que el component pedagogic és intrinsec al concepte d’infografia, per tenir la

capacitat d’oferir informacié complexa de manera més entenedora.

1.3. En relacio amb la fase 3

En darrer lloc, podem afirmar que la tesi també acompleix el tercer objectiu, que era
avaluar quin impacte té sobre les pacients de cancer de mama una informacio adaptada
a les seves necessitats informatives i al seu nivell de comprensio de la terminologia.
Aquest objectiu, que esta relacionat amb la fase 3 del treball, tanca el cicle de la tesi a

través de 1’avaluaci6 de la proposta realitzada en la fase 2.

Els estudis d’avaluaci6 realitzats en aquesta fase —I’enquesta i ’aplicacié de la guia
PEMAT— permeten constatar que, si és té en compte el Principi d’adequaci6 de
manera transversal en el disseny del treball terminologic i, a més, es tracta la
terminologia amb consciéncia, I'impacte en la comprensio del text és molt positiu. El
tret més destacat de la infografia és que no esquiva la terminologia clau de 1’ambit (que
era la preocupaci6 de les pacients), sind que I’explica o la defineix. Paral-lelament, el
suport visual que conté, combinat amb altres teécniques —com la gestio (i no 1’evasio) de
la variacid, els exemples o I’arquitectura de la informacid perque els termes estiguin
relacionats tematicament— també son aspectes que contribueixen a la comprensié del
text. En aquest sentit, 1’avaluaci6 del recurs verifica que la terminologia, que fins ara
s’havia percebut per part de les pacients com un obstacle de comprensio, passa a ser

un pont entre especialistes i pacients.
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D’acord amb els resultats de 1’enquesta d’avaluacié enviada a pacients de cancer de
mama, el grau d’intel-ligibilitat de la infografia és elevat i també ho és la seva utilitat.
L’aplicacio de la guia PEMAT ens ha donat uns resultats més generals, en termes de
comprensio i accionabilitat que reforcen els obtinguts en 1’enquesta, ja que el recurs

compleix gairebé el 100 % d’items a tenir en compte segons aquesta guia.

A més, el fet que la informacié que dona la infografia sigui sobre una tematica i uns
aspectes d’intere¢s que generen una preocupacio real aporta valor. D’aquesta manera, com
que la informacio és personalitzada, interpel-la les usuaries, ja sigui per resoldre dubtes i

inquietuds, per fer consultes especifiques o, simplement, per estar informades.

Per tant, I’avaluaci6 del prototip valida la tercera hipotesi de la tesi, en el sentit que podem
afirmar que un text que inclou diferents estratégies de tractament de la terminologia —ja
siguin més habituals com la definici6 o el control de la variacio, o més singulars com les
il-lustracions— genera un impacte positiu en les pacients de la comunitat en termes de

comprensio, perd també d’utilitat i seguretat.
2. Aportacions del treball

Les contribucions d’aquesta tesi son de diferent naturalesa i se sintetitzen en les segiients:

- La metodologia integradora, que incorpora diferents métodes, en el marc d’un
context sociocomunicatiu delimitat que planteja la tesi és de per si una primera
aportacié. La metodologia lineal que inclou tres fases consecutives dona valor al
treball perque permeten completar el cicle de qualsevol aplicacié terminologica
que va dirigida al public no especialista, des de la diagnosi de necessitats, passant
per la proposta i acabant amb 1’avaluaci6. Aixi, tant ’estudi de necessitats que
s’elabora en la fase 1 del treball com ’avaluaci6 de la tercera fase ens semblen
dos passos ineludibles a 1’hora de crear qualsevol aplicacié terminologica, i

considerem que no es poden separar de les fases d’elaboraci6 del treball.
- Enelmarc de la TCT, aquesta tesi ratifica la importancia del Principi d’adequacid

a I’hora de dissenyar una aplicaci6 terminologica, que parteix de les necessitats

especifiques dels usuaris i de la situacié comunicativa. Ja hem vist al llarg del
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treball que la situaci6 comunicativa i les necessitats de les nostres usuaries son
peculiars (no son especialistes, perd tampoc llegues en la matéria), ja que son
diferents dels usuaris i situacions que es plantegen en el si de la TCT. En aquesta
linia, es demostra, també, que la TCT —i en concret el Principi d’adequacio,
vertebrador de la metodologia per al treball terminologic de la TCT— és versatil

1 esta preparada per incloure noves aplicacions, com ara les infografies.

La tesi aporta un nou concepte d’infografia. Si bé ja hi ha treballs parcialment
similars en terminologia, la proposta d’infografia que presentem en aquesta tesi
dista en alguns aspectes de la concepcid d’infografia classica, d’infografia digital
que ha sorgit en les darreres €poques o d’infografia terminologica que fa servir
institucions com el TERMCAT. Les quatre caracteristiques claus de la nostra
infografia —terminologica, multicapa, digital i interactiva, i didactica— fan
d’aquest recurs una eina singular. El fet que expliqui un relat, que es basi en un
arbre de camp terminologic i faci émfasi en el tractament de la terminologia sén
aspectes innovadors que contribueixen a la comprensid del coneixement
especialitzat. El fet que sigui multicapa també és un aspecte singular, ja que la
infografia no només integra infografies secundaries, sin6 que també permet a
I’usuari accedir a diferents nivells de coneixement, ja sigui a través de la definicio,
de les il-lustracions, dels sinonims, dels termes relacionats tematicament, etc. Ja
hem vist, també, que la majoria d’infografies en el camp de la salut son estatiques;
per aixo, el fet d’incorporar interaccid al recurs no només permet donar la
informacio en els diferents nivells dels quals parlavem, sin6 que interpel-la
’usuari 1 ’implica en la redaccid i comprensi6 del material. Finalment, el fet que
sigui didactica no €s cap novetat, ja que existeixen moltes infografies realitzades
amb aquesta finalitat, pero si que ho és I’entorn educatiu en el qual es planteja,

una comunitat virtual de pacients de cancer de mama.
La quarta aportaci6 fa referéncia al métode inclusiu amb el qual vam elaborar la

infografia, que combina les fases més importants del treball terminologic classic

1 les més rellevants d’elaboracié d’infografies. Aquest métode també incorpora
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els criteris fonamentals del llenguatge planer, adaptats a la situacié comunicativa

especifica de I’ambit de la comunicacié metge-pacient.

- Finalment, la tesi fa una aportaci6 aplicada amb una orientacid social clara: la
infografia terminologica dirigida a pacients de cancer de mama que hem
dissenyat, programat i avaluat. Aquest recurs servira a les pacients per augmentar
la comprensid de la informacid sanitaria i, en concret, de la terminologia dels
tractaments de cancer de mama. L’aplicabilitat del recurs sera real, ja que
s’incorporara a les plataformes del projecte ONNCOMMUN, basicament a la
Comunitat de Suport Psicosocial Online (Comunitats), perd també al Campus
ICO. Aquest recurs ajudara a la millora de la qualitat de vida de les pacients de
cancer de mama des del punt de vista lingiiistic, tal com hem comprovat amb

I’avaluaci6 del prototip.

3. Treballs futurs

Tota tesi doctoral arriba a un final, pero, de la mateixa manera, dona peu a futurs treballs.

En aquest cas preveiem diversos estudis futurs ens dos eixos: metodologic 1 aplicat.

En I’ambit metodologic, un dels primers treballs que ens proposem és elaborar una guia
per a D’elaboraci6 d’infografies terminologiques, seguint les fases i1 els apunts
metodologics que hem desenvolupat en la tesi. Aquest document tindria la finalitat de
guiar el treball d’elaboraci6é d’altres infografies terminologiques per a no especialistes,

tant en el camp de la medicina com en altres camps del saber.

Aixi mateix, ens proposem de complementar 1’avaluaci6 del recurs amb un grup control
o amb una técnica en la qual es dona primer I’enquesta sense la infografia i després amb
la infografia, per comparar els resultats. L’objectiu és extreure dades estadisticament més
completes, per verificar la hipotesi que les persones que han llegit la infografia sén
capaces de respondre millor I’enquesta d’avaluacié que no les que no I’han llegida.

Aquests resultats ens poden ajudar a interpretar les dades de forma més amplia.

Per complementar 1’avaluacid, també es podrien dur a terme altres estudis que permetrien
veure els desnivells de la comprensio de la infografia entre pacients en diferents estadis

de la malaltia. Intuim, sense tenir dades concloents, que les pacients amb la malaltia
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avangada tindran més dificultats per entendre la informacidé. També seria interessant
passar 1’enquesta a poblacio socialment vulnerable, ja que podem pensar que el recurs no

tindria el mateix grau de comprensio.

En ’ambit aplicat, el fet que el prototip hagi estat validat en I’avaluacié ens permet
continuar amb la implementaci6 de la infografia a la comunitat virtual de pacients de
I’ICO. Aixi, en un futur proper, ens plantegem acabar la infografia de tractaments de
cancer de mama i completar les infografies secundaries de cada tractament. A més, caldra
valorar 1 incorporar, si €s el cas, les possibles millores que es desprenen del resultat de
I’avaluaci6 del recurs, com el fet d’incloure-hi consells per a les pacients. També, i com
hem dit al llarg del treball, caldria traduir la infografia al castella, per les caracteristiques

sociolingiiistiques del nostre territori.

Una altra idea de treball futur que sorgeix d’aquesta tesi és explorar recursos innovadors
utilitzats en altres camps, que també podrien ajudar a complementar la comprensio de la
informacié medica als pacients. Com a mostra podem mencionar els formularis i els
videos interactius, que inclouen la participacio6 dels usuaris. Un exemple podria ser el que
proposa I’empresa Typeform, pionera en la creacié de formularis en linia: un programa
dinamic que adapta el contingut a les respostes i a les necessitats dels usuaris. Aix0 permet
augmentar la seva motivacio i el seu compromis amb el recurs, ja que son ells els qui van

descobrint la informaci6 segons les seves necessitats.

Finalment, la metodologia que s’ha utilitzat en aquesta tesi per a la creaci6 d’infografies
terminologiques per a pacients es podria aplicar a altres especialitats mediques —i, també,
a altres ambits del coneixement en que les necessitats dels usuaris siguin similars. Aixi,
una altra via de futur que sorgeix d’aquest treball és la creacié d’infografies
terminologiques en altres camps de la medicina, sobretot en aquells en els quals la

patologia sigui complexa.
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VIII. CONCLUSIONS AND
FUTURE WORK

Nothing in life is to be feared, it is only to be understood.
Now is the time to understand more, so that we may fear less.

MARIE CURIE
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Chapter introduction

In this chapter we will introduce this dissertation’s general conclusions related to the
objectives and hypotheses set out in the introduction. We will also summarise the main
contributions of this thesis. Finally, we will present the lines of future work that emerge

from the results.

We have observed that the stages of this dissertation follow a sequential order. That is,
although we had some clues from prior studies and the intuitive analysis, without prior
diagnosis of the needs of breast cancer patients we would not have come to the design
and creation of an appropriate infographic prototype to be included in a virtual patient
community and, logically, without our proposal, this could not be evaluated. In this sense,
the methodology followed by this dissertation —which stems from a genuine need that
requires a solution; an appropriate proposal is made and, finally, evaluated— is mixed
and includes different qualitative and quantitative analyses. This methodology reminds
us of a therapeutic process, since without determining the diagnosis of the disease, it is

difficult to find the most appropriate therapeutic solution and then evaluate it.
1. Conclusions

The objectives, hypotheses and methodological phases are connected. Here we go back
to the dissertation’s three main phases that are associated to the objectives set out at the

beginning, to check their attainment.

1.1. Related to phase 1

To start, we set out to determine the information needs of breast cancer patients and
the associated terminology issues. This objective is intrinsically related to phase 1, which
refers to the diagnosis and detection of needs. The analyses performed during this phase
—the linguistic-cognitive study of community chat messages and semi-structured
interviews with patients— have provided the parameters to carry out a resource proposal

in phase 2 that is better adapted to the real needs of potential users.

Firstly, these analyses were useful to validate society’s real empowerment when it comes
to health. We know that the population tends to be more and more informed about health.

However, after performing the analyses in this phase, we can declare that patients need
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more information on the disease and that this information is not always at their

disposal or is appropriate in terms of easy understanding.

Secondly, the analyses helped to determine the theme of our resource. We were able
to identify the topics on which patients need more information and, subsequently, which
worry them the most. In this sense, both the interviews and the linguistic analysis confirm
that the topic of treatment is what worries them the most, especially surgery and

chemotherapy and, specifically, their side effects.

Thirdly, this diagnosis also allowed us to define in greater detail the characteristics of our
users and their knowledge on the disease. So, we were able to confirm that, as we had
established in the hypotheses, terminology is a barrier between breast cancer patients
and specialised knowledge. We also confirmed that the patients’ level of knowledge
about the disease is not remarkably high. We observe this fact through their
vocabulary, the metaphors they use to explain some terms, non-specific terminology, the
lack of knowledge of keywords or how to explain them. All these parameters are
indicators that confirm the difficulties patients face when it comes to the disease’s
terminology. Also, the fact that patients explicitly state their anxiety when dealing with

specialised terminology.

So, the results of the first phase of work allow us to achieve the first objective proposed
and validate our first hypothesis: that patients have specific information needs, that they
are largely unaware of the terminology required to understand the disease, and their lack
of understanding gives them anxiety. Moreover, the results reveal the limitations that
patients must understand their disease through the terminology. The first restriction is
related to access to the information and then, there are others related to the terminology,

which is perceived as an obstacle.

After these analyses, we conclude that a first solution to accessing trustworthy
information is the prescription of information by professionals. A second solution is
ensuring that the sources of information recommended by professionals are

understandable and promote specialised knowledge among patients.
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1.2. Related to phase 2

The dissertation’s second objective consisted of proposing a terminology resource to
introduce and represent the terminology in healthcare texts aimed at patients. This
objective is partially guided by the results extracted from phase 1. In this sense, and after
considering and evaluating several possibilities, we suggested a resource that combines
classic infographics and terminology work. This combined method includes essential
phases both from the terminology work and infographics and follows the methodological
principals and terminology work phases suggested by Cabré (1999). So, we kept in mind
the Adequacy Principle of the Communicative Theory of Terminology (TCT), which we
consider to be the backbone of all terminology application. In this sense, we can attest
that the TCT’s methodology for terminology work is versatile and prepared to
include applications that move away from tradition and are more innovative, such

as infographics.

The exploration of some resources available helped us to discover their general
characteristics. A more specific analysis of a set of health infographics available on the
Internet allowed us to extract their peculiarities. In this sense, we were able to verify that
there are no infographics such as the one suggested in the field of breast cancer, that is,

that revolve around terminology.

Regarding the characteristics of the infographic suggested, we can conclude that it

responds to the objective set initially:

- The fact that it is digital and interactive is appropriate, on the one hand, because
it enables it to be integrated into a virtual community of breast cancer patients
and, on the other, because it places the users as the leading roles in knowledge
acquisition, since it is they who decide how they approach the information.

- The fact that it is multilayer not only allows access to the knowledge through
different degrees of approach, but also provides the user with an overview of the
topic through the main and secondary infographics that follow.

- The fact that it is terminology-based and it takes particular care in addressing the
field’s key terminology means that this is an appropriate resource for target users

from a cognitive point of view.
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- The fact that it is educational means that it is appropriate for our objectives, since
the instructional component is inherent to the concept of infographics, to offer

complex information in a more understandable way.

1.3. Related to phase 3

Lastly, we can confirm that this dissertation also fulfils the third objective, which was to
consider the impact on breast cancer patients of information adapted to their needs and
their level of terminology understanding. This objective, connected to phase 3, brings the

thesis full circle by evaluating the proposal made in phase 2.

The evaluation studies performed in this phase —the survey and application of the
PEMAT guideline— confirm that, if the Adequacy Principle is considered
throughout the design of the terminology work, and awareness is brought to the
terminology, the impact on reading comprehension is extremely positive. The most
important aspect of infographics is that they do not avoid key terminology in the field
(which was the concern of the patients), but rather explain or define it. At the same time,
the visual support they contain, together with other techniques —such as managing
(instead of avoiding) variation, examples, or information architecture so that terms are
related by topic— are also aspects that contribute to reading comprehension. In this sense,
the resource evaluation verifies that terminology, which up until now had been
perceived by patients as an obstacle to understanding, becomes a bridge between

specialists and patients.

According to the results of the evaluation survey sent to breast cancer patients, the
infographic’s degree of intelligibility is high, as well as its usefulness. The application of
the PEMAT guideline has provided more general results, in terms of understanding and
actionability that reinforce those obtained from the survey, given that the resource

complies with practically 100% of the items to be considered according to this guideline.

Also, the fact that the information provided by the infographic on a topic and aspects of
interest that generate real worry provides value. Thus, since the information is
customised, it engages users, whether to resolve questions or concerns, make specific

consultations, or simply to be informed.
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So, the evaluation of the prototype validates this dissertation’s third hypothesis, in the
sense that we can confirm that a text that includes different terminology strategies —
whether more common such as definitions or variation control, or more unique such as
illustrations— generates a positive impact on patients within the community when it

comes to understanding, but also usefulness and safety.
2. Work contributions

The contributions of this dissertation vary in nature and can be summarised as the

following:

- The combined methodology, which includes different methods, within a limited
social-communicative context suggested by this thesis is a first contribution. The
lineal methodology that includes three consecutive phases adds value to the work
because they allow us to complete the cycle of any terminology application aimed
at a non-specialised audience, from the diagnosis of needs, through the proposal,
and ending with the evaluation. So, both the study of needs performed in phase 1
and the evaluation in phase 3 seem two inevitable steps to creating any
terminology application, and we believe that they cannot be separated from the

work’s production phases.

- Within the framework of the TCT, this dissertation ratifies the importance of the
Adequacy Principle when designing a terminology application, which stems from
the specific needs of users and the communicative situation. We have seen
throughout our work that the communicative situation and the needs of our users
are particular (they are not experts, but have some knowledge on the subject),
given that they are different to the users and situations considered at the core of
the TCT. In this vein, it also becomes evident that the TCT —and specifically the
Adequacy Principle, the backbone of the methodology for terminology work by
the TCT— is versatile and prepared to include new applications, such as

infographics.

- This thesis contributes a new concept of infographic. Even though partially similar

works in terminology exist, our infographics proposal is far from some aspects of
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classic infographic conception, digital infographics that have appeared in recent

times or terminological infographics used by organizations such as TERMCAT.

The four key features of our infographic —terminology-based, multilayer, digital
and interactive, and educational— make this resource a unique tool. The fact that
it explains a story, is based on a terminology tree structure, and focuses on
terminology processing are innovative aspects that contribute to the understanding
of specialised knowledge. The fact that it is multi-layered is also a unique aspect,
given that the infographic not only includes secondary infographics, but also gives
the user access to different levels of knowledge, either through the definition,
illustrations, synonyms, terms related by topic, etc. We have also seen that most
infographics in the field of health are static: thus, making the resource interactive
not only allows us to deliver the information at the different levels mentioned, but
also engages the user and involves them in the writing and understanding of the
material. Finally, the fact that it is educational is nothing new, given that there are
many infographics created with this purpose, but the educational environment it

is set within is new, a virtual community of breast cancer patients.

Our fourth contribution refers to the inclusive method we have used to make the
infographic, which combines the most important phases of classic terminology
work and the most relevant phases of infographic production. This method also
includes fundamental plain language criteria, adapted to the specific

communicative situation within the field of doctor-patient communication.

Finally, this dissertation contributes with a clear social orientation: the
terminology infographic aimed at breast cancer patients that we have designed,
programmed, and evaluated. This resource will help patients increase their
understanding of healthcare information, specifically the terminology related to
breast cancer treatments. The resource will have real applicability, given that it
will become part of the ONNCOMMUN project platforms, basically within the
Comunitat de Suport Psicosocial Online (Online Psychosocial Support

Community), but also within the ICO Campus. This resource will help to improve
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the quality of life of breast cancer patients from a linguistic point of view, as we

have verified while evaluating the prototype.
3. Future work

All doctoral theses come to an end, but also lead to future work. In this case we foresee

several future studies following two concepts: methodology and application.

In terms of methodology, one of the first lines of work suggested is writing a guide to
making terminology infographics, following the phases and methodology points
developed by this dissertation. This document aims to become a guide for making other
terminology infographics for non-experts, both in the field of medicine and other areas of

knowledge.

Moreover, we aim to complement the evaluation of the resource with a control group or
another technique where the survey is first provided without the infographic, and then
with the infographic, to compare results. The goal is to extract data that is more
statistically complete, to verify the hypothesis that people who have read the infographic
are better able to respond to the evaluation survey than those who have not read it. These

results can help us to interpret the data more broadly.

To round off the evaluation, other studies that enable us to observe the differences in the
patients’ understanding of the infographic at different stages of the disease could also be
performed. Without conclusive data, we suspect that patients at advanced stages of the
disease will have more trouble understanding information. It would also be interesting to
give the survey to socially vulnerable people, since we may believe that the resource may

not warrant the same degree of understanding.

In terms of application, the fact that the prototype has been validated during evaluation
allows us to continue with the implementation of the infographic in the virtual community
of patients from the ICO. So, in the near future, we consider finishing the breast cancer
treatment infographic and completing secondary infographics for each treatment. In
addition, potential improvements that stem from the resource evaluation result, such as

including advice for patients, must be evaluated, and incorporated. As we have said
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throughout this dissertation, the infographic should be translated into Spanish, given the

social-linguistic characteristics of this region.

Another idea for future work that stems from this thesis is exploring innovative resources
used in other fields, which could also improve patients’ understanding of medical
information. As a sample, we can mention the interactive videos and forms, which include
user participation. An example could be the proposal by the company Typeform, a pioneer
in creating online forms: a dynamic programme that adapts the contents to the responses
and needs of its users. This allows users to increase their motivation and engagement with

the resource, since they are the ones discovering the information according to their needs.

Finally, the methodology used in this dissertation to create terminology infographics for
patients could be applied to other medical fields —and other areas of knowledge whose
users’ needs are similar. Therefore, another future route that springs from this work is
creating terminology infographics in other fields of medicine, especially those whose

pathologies are complex.
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Annex 1. Guia de preguntes de les entrevistes

A continuacio, reproduim la guia de preguntes:

e Edat

e Professio o a que es dedica

¢ Quan fa que li van diagnosticar cancer de mama?

e ;Cada quan es fa controls ginecologics de prevencid?

e Ha sentit alguna vegada que no podia entendre la informaci6 relativa al diagnostic
i/o tractament de la malaltia?

e Quin tipus de cancer de mama t¢é?

e Ens podria explicar amb les seves propies paraules que és?

e Com et vas assabentar del diagnostic?

e Que és el que més li va preocupar a I’hora de rebre el diagnostic?

e Com es vas sentir en aquell moment pel que fa a la comprensié de la informaci6?
Quina informaci6 necessitava entendre?

e Com es va sentir quan vas rebre I’informe d’anatomia patologica pel que fa a la
comprensio de la informacio?

e Després de rebre’l, va buscar informacié en algun lloc o va parlar amb altres
metges?

e Quins termes va utilitzar per buscar aquesta informaci6?

e Com es va sentir amb el que va trobar? (massa informacio, potser informacié no
fiable, no podies comprendre alguns conceptes, etc.)

e Quins tractaments fa o ha fet fer? (cirurgia, quimioterapia, radioterapia,
tractaments hormonals...)

e Ens podria explicar amb les seves propies paraules en que consisteixen?

e Com es va sentit en aquell moment pel que fa a la comprensié de la informacié?
Quina informacio necessitaves saber?

e Ha tingut la necessitat de buscar informacié en algun moment sobre el tractament?

¢ Quins termes/paraules va utilitzar per buscar aquesta informacio?

e Com es va sentir amb la informacié que va trobar? (massa informacid, potser

informacio no fiable, no podies comprendre alguns conceptes, etc.)
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¢ Quina informaci6 creu que ¢és més rellevant i queé necessita saber quan li
diagnostiquen cancer de mama, pel que fa al diagnostic?

e I pel que fa als tractaments? (per exemple, tipus de tractament, efectes
secundaris...)

e Si ja coneix la malaltia perqué¢ ha viscut algun cas proper, creu que aixo 1’ha

condicionat a I’hora d’entendre la teva propia malaltia?
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Annex 3. Llista dels termes amb definicions i sinonims de la infografia

alopécia (f)

Efecte secundari de la quimioterapia
caracteritzat per la perdua de pél o de cabells
a les parts del cos que normalment en tenen.

Quan afecta el cap, se’n pot dir calbesa.

- (calbesa) (f)

amemorrea ()

Efecte secundari de la quimioterapia i
I’hormonoterapia  caracteritzat

desaparici6 de la menstruacio.

per la

L’amenorrea pot ser temporal o definitiva.
Quan es definitiva, parlem d’una menopausa
prematura.

analisi
molecular (f)

Analisi que s’utilitza per determinar si el
tumor maligne presenta alteracions en els
receptors d’HER2 o en els
hormonals.

receptors

anemia (f)

Efecte secundari de la quimioterapia que
consisteix en la disminucié del nombre dels
globuls vermells a la sang.

anticos
monoclonal (m)

Farmac del tipus de terapia dirigida que té la
capacitat d'unir-se a les cél-lules canceroses
per atacar una proteina determinada.

assaig clinic (m)

Estudi d'investigacié que es desenvolupa
amb la finalitat d'avaluar la seguretat i
l'eficacia d'un tractament. Aquest estudi es
realitza abans que el farmac pugui utilitzar-se
de forma generalitzada.

- estudi clinic (m)
- AC (m)

central (m)

s'introdueix amb una puncid a través de la
L’objectiu  ¢és sang o
administrar alguns tipus de tractaments, com

vena. extreure

ara medicaments o transfusions de sang.

cancer de mama | Tumor maligne que s'origina als teixits de la | - CM (m)

(m) mama i que generalment pateixen les dones.

cansament (m) | Efecte secundari de I'hormonoterapia, la | - fatiga (f)
quimioterapia i la radioterapia caracteritzat | - asténia (f)
per un estat de falta de forces.

cateéter venos Dispositiu en forma de tub prim i flexible que | - CVC (m)
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cél-lula (f)

Unitat constitueix
l'estructura 1 les funcions de tots els

organismes vius i dels teixits del cos.

microscopia  que

cel-lula
cancerosa (f)

Cel-lula que, després de patir un canvi o
alteraci6 genctica en el seu ADN, deixa de
realitzar les funcions reals. Es
reprodueix amb facilitat i pot arribar a
multiplicar-se sense control fins a formar un
tumor maligne.

SEVES

- c¢l-lula maligna

®

- cél-lula tumoral

®

cirurgia (f) Tractament local en qué s’intervé, | - operacio (f)
manualment o per mitja d'instruments, sobre | - intervencio
el cos d'una pacient. Es realitza per extreure | quirargica (f)
la part del cos afectada per la malaltia, fer-li | - tractament
alguna correccid, substituir-la, practicar-hi | quirGrgic (m)
algun drenatge o extreure'n cossos estranys | - 1Q (f)
com els tumors malignes.
classificacio Sistema de classificacid6 que descriu | - estadificacid
TNM (f) l'extensid del cancer en relacio a tres factors: | TNM (f)
la mida del tumor (T), els ganglis limfatics | - estadiatge TNM
afectats (N) 1 la preséncia de metastasi al cos | (m)
de la pacient (M). - sistema
d’estadificacid
TNM (m)
consentiment Assentiment lliure, voluntari i conscient que | - CI (m)
informat (m) dona una pacient, o el seu representant legal,
per participar en un assaig clinic. Préviament,
la pacient ha d’haver estat informada de les
caracteristiques d’aquest assaig clinic i de les
conseqiiéncies previsibles que se'n poden
derivar.
diagnostic (m) Determinaci6 del tipus d'una malaltia per | - diagnosi (f)

mitja de l'estudi dels simptomes i signes
detectats 1 de la realitzaci6 d'exploracions

complementaries.

diarrea () Efecte secundari de la quimioterapia
caracteritzat per I'evacuacio de femta pastosa
o liquida tres o més vegades al dia.

disgeusia (f) Efecte secundari de la quimioterapia

caracteritzat per l'alteracio del sentit del gust.
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drenatge (m)

Procediment en que s'utilitza un tub per
assegurar la sortida de liquids o gasos d'una
cavitat corporal.

- drenatge
quirurgic (m)

estadi del O al
IV (m)

Sistema de classificaci6 que determina
l'extensid del cancer en el cos. Els estadis van
del 0 al I'V. Estadi 0 significa que hi ha una
alteraci6 inicial de les c¢l-lules. Estadi I vol
dir que hi ha un tumor inicial localitzat a la
mama. Els estadis II i III signifiquen que el
tumor ha augmentat de mida i afecta els
ganglis limfatics més propers. L’estadi IV vol
dir que el tumor s'ha disseminat a altres parts
del cos llunyanes i, per tant, s'ha produit
metastasi.

- estadificacio del 0
al IV (f)
- estadiatge del 0 al

IV ()

farmac (m)

Substancia preparada per a ser administrada
que s'utilitza per prevenir o tractar una
malaltia o alleugerir-ne els simptomes.

- medicament (m)

febre (f)

Efecte secundari de la quimioterapia
caracteritzat per un augment de Ia
temperatura corporal per sobre de lo normal.
Es considera febrea  partir de 38
1 febricula entre 371 37,9.

flebitis (f)

Efecte secundari de la quimioterapia
caracteritzat per la inflamacié d'una vena del
bra¢ acompanyada de vermellor, dolor i
febre. Aquest efecte secundari pot ser causat
per la irritacié de la punci6 d'una via o per la
composicid quimica del farmac administrat.

gangli limfatic

(m)

Massa que forma part del sistema limfatic 1
que actua com a mecanisme de defensa
contra agents que perjudiquen l'organisme.
N'hi ha a diferents parts del cos, com ara a les
aixelles, al coll o a la mama

gen (m)

Unitat hereditaria, funcional i fisica, que
forma part de 'ADN.

grau histologic

(m)

Estudi que valora I’agressivitat del tumor
maligne a partir de les anomalies de les
cel-lules canceroses. Com més alt és el grau
histologic, més diferents sén aquestes
cel-lules de les del teixit normal de la mama.

382




Es important no confondre els diferents graus
histologics (I, 11, IIT) amb els estadis de la
malalia

hormona (f) Substancia preparada per a ser administrada
que s'utilitza per prevenir o tractar una
malaltia o alleugerir-ne els simptomes.
hormonoterapia | Tractament sistémic en que s’administren | - terapia hormonal
® farmacs que bloquegen l'acci6 de les | ()
hormones propies del cos que els tumors | - tractament
malignes necessiten per créixer. D’aquesta | hormonal (m)
manera, els farmacs ajuden a reduir el tumor | - HT (f)
maligne, a eliminar o a evitar-ne la
reaparicio.
immunoterapia | Tractament sisttmic en qué s’administren | - inmuno (f)
6] farmacs per estimular el sistema immunitari | - terapia
en general o algunes cel-lules que en formen | immunologica (f)
part. D’aquesta manera, el propi sistema | - tractament
immunitari ajuda a destruir les cél-lules | inmunologic (m)
canceroses 1 a aturar-ne la multiplicacio.
llaga (f) Efecte secundari de la quimioterapia | - tlcera (f)

caracteritzat per la inflamacio6 del revestiment
de l'aparell digestiu. Aquest efecte secundari
s'observa per l'aparici6 de llagues a la boca o
a l'esofag, de diarrees o d'irritacié dels
genitals.

menopausa (f)

Periode de la vida de les dones en qué els
ovaris deixen de produir estrogens* i s'acaba
el periode menstrual. Aquest periode s’inicia
aproximadament als 50 anys de vida.
Comporta esterilitat i, en alguns casos,
sufocacions, canvis en l'estat d'anim o
sequedat vaginal.

*Hormona que ajuda a desenvolupar i regular
algunes caracteristiques sexuals femenines,
com el desenvolupament de les mames.

metastasi (f)

Disseminaci6é d'un tumor maligne des de la
part del cos on s’origina fins a una altra de
llunyana.

- cancer a distancia

(m)

- cancer metastasic
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La lletra M significa metastasi. MO significa
que no hi ha metastasi; M1, que hi ha
metastasi, 1 Mx, que no es pot avaluar.

(m)
M

mucositis (f)

Efecte secundari de la quimioterapia que
consisteix en la inflamacié del revestiment de
l'aparell digestiu i que s'observa per l'aparicid
de llagues a la boca o a I'esofag, de diarrees o
d'irritaci6 dels genitals.

nausea (f) Efecte secundari de la quimioterapia i
I'hormonoterapia caracteritzat per una
sensacio desagradable a I'estdbmac que indica
la proximitat del vomit.

neuropatia Efecte secundari de la quimioterapia que

perifeérica (f) afecta els nervis. Causa dolor, adormiment,

pessigolleig, inflor i debilitat muscular a
diferents parts del cos. Generalment comencga
a les mans o als peus i empitjora a mesura que
s’allarga el temps de tractament.

neutropénia (f)

Efecte secundari de la quimioterapia
caracteritzat per la disminuci6 del nombre
de globuls blancs a la sang. Aquest efecte
secundari augmenta el risc d'infeccions en la
pacient.

perdua de gana

®

Efecte secundari de la

caracteritzat per la disminucio de les ganes de

quimioterapia
menjar.
No s'ha de confondre amb el trastorn

alimentari anoréxia nerviosa, que ¢€s una
malaltia mental.

- anoréxia (f)

PICC (m)

Cateter vends central que s'introdueix a
través d'una vena del brag i que arriba fins a
una vena gran del pit a prop del cor.
S’implanta mitjancant un procediment no
quirargic. L’objectiu és administrar farmacs
per via intravenosa i aixi evitar el desgast de
les venes. Es pot deixar al cos durant
setmanes 0 mesos i
d'infermeria setmanals.

requereix —cures

- catéter central
d’insercid
periférica (m)

- CCIP (m)
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placebo (m)

Substancia sense contingut farmacologic
preparada amb el mateix aspecte, gust, olor 1
forma d'administracié que un farmac amb
principi actiu. S'utilitza en la investigacid
farmacologica per mesurar 1'accio real del
farmac que esta en estudi.

plaqueta*® (f)

La plaqueta també es pot

anomenar trombocit i és una c¢l-lula que es
troba a la sang i que intervé en la
coagulacid, ¢és a dir, ajuda a impedir el
sagnat i a cicatritzar les ferides.

plaquetopénia

®

Efecte secundari de Ia
caracteritzat per un trastorn de la sang en que
disminueix el nombre o la mida de les

quimioterapia

plaquetes®. Aquest efecte secundari afecta la
coagulaci6 de la sang i pot provocar blaus o
sagnats.

- trombocitopenia

®

- trombopénia

®

port-a-cath®
(m)

Cateter venos central que esta compost per un
dispositiu circular connectat a un tub. Es
col-loca sota la pell mitjancant un tall
quirargic a la regi6 inferior de la clavicula.
L’objectiu és treure sang i1 administrar
tractaments a través de la vena. Es pot deixar
al cos durant anys.

- catéter amb
reservori subcutani

(m)

proteina (f)

Molécula que I'organisme genera i que
constitueix la base de les estructures del cos,
com la pell o el cabell, i d'algunes
substancies, com els anticossos.

quimioterapia

®

Tractament sistémic en que s’administren
farmacs per atacar cel-lules del cos de
creixement rapid, com ara les c¢l-lules
canceroses. D’aquesta manera, els farmacs
ajuden a destruir les cel-lules canceroses i a
aturar-ne la multiplicacio, encara que també
poden afectar altres cél-lules.

- quimio (f)
- tractament
quimioterapic (m)

-QT ()

quimioterapia
AC ()

Quimioterapia que inclou la combinacid dels
farmacs doxorrubicina i ciclofosfamida.

quimioterapia
AC-Taxol (f)

Quimioterapia que inclou la combinacid dels
farmacs doxorrubicina 1 ciclofosfamida
juntament amb paclitaxel.
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quimioterapia Quimioterapia addicional que s'administra | - tractament
adjuvant (f) després de la cirurgia per tal de disminuir el | adjuvant (m)

risc de reaparici6 del cancer. - terapia adjuvant

®

quimioterapia Quimioterapia que inclou la combinacid dels
EC (f) farmacs epirrubicina i ciclofosfamida.
quimioterapia Quimioterapia que s'aplica abans de la | - quimioterapia
neoadjuvant (f) | intervencio quirdrgica per disminuir la mida | primaria (f)

del tumor i facilitar-ne l'extirpacio - tractament

neoadjuvant (m)
- terapia
neoadjuvant (f)

quimioterapia
pal-liativa (f)

Quimioterapia sense finalitat curativa que
s'utilitza per allargar el temps de vida de la
pacient o disminuir-li els simptomes per tal
de millorar la seva qualitat de vida.

- tractament
pal-liatiu (m)
- terapia pal-liativa

®

radiacio (f) Emissid, absorci6 i transferéncia d'energia,
en forma d'ones o de particules. S'utilitza en
radioterapia amb 1’objectiu és destruir les
cel-lules canceroses.
radioterapia (f) | Tractament local en qué s'emeten radiacions | - radio (f)
a la zona on hi ha el tumor maligne. | - tractament
D’aquesta manera, les radiacions ajuden a | radioterapic (m)
destruir les cel-lules canceroses, a eliminar o | - RT (f)
a reduir la mida dels tumors malignes, o a
alleujar els simptomes de la malaltia.
reaccio Efecte secundari de la quimioterapia | - resposta al-lergica

al-lergica (f)

caracteritzat per una reacci6 al cos, tot o una
zona, davant d'un farmac que produeix certa
intolerancia. La reaccid al-lérgica pot ser de
diferents graus.

®

recaiguda (f) Reaparici6 del cancer després d'un periode de
temps lliure de malaltia. La recaiguda pot ser
local, a la mama o zones properes; a
distancia, metastasi; o bé les dues alhora.

receptor d'HER- | Proteina que tenen algunes c¢l-lules que, | - receptor

2 (m) quan té una preseéncia abundant o esta mal | d’HER2/neu (m)
formada, fa que les c¢l-lules es multipliquin | - HER-2 (m)
més rapidament. Quan les analisis indiquen | - HER2/neu (m)
que el tumor té receptors d’HER-2 positius, | - proteina HER2 (f)
vol dir que pot tractar-se amb terapia dirigida. | - oncoproteina
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HER-2 (f)

- receptor 2 del
factor de
creixement
epidérmic (m)
- c-erbB-2 (m)

receptor
hormonal (m)

Proteina que sovint tenen les cel-lules de la
mama que tenen afinitat per unir-se a
hormones com els estrogens o la
progesterona. Les seves funcions principals
son activar 1 desactivar les funcions de les
cel-lules. Quan les analisis indiquen que el
tumor té receptors hormonals positius, vol dir
que el tumor acostuma a créixer més
lentament i que pot tractar-se amb farmacs
hormonals.

restrenyiment

(m)

Efecte secundari de la
caracteritzat per de femta
dificultoses i tenen lloc tres 0 menys vegades
a la setmana. Pot anar acompanyat de
malestar abdominal baix, de peérdua de la

gana o de mal de cap, entre d'altres

quimioterapia
evacuacions

- constipacio (f)

retencio de
liquids (f)

Efecte secundari de la quimioterapia,
I'hormonoterapia i la intervenci6 quirurgica.
En el primer i segon casos, caracteritzada per
la inflamaci6 dels turmells a causa d'una
acumulacié de liquids als teixits de la zona
inflamada. En el tercer cas, la inflamacio es
produeix als bragos o les mames.

- edema (m)

sequedat de
boca (f)

Efecte secundari de la
caracteritzat per una sensacio de sequedat a la
boca. Aquest efecte secundari esta causat per
la incapacitat de l'organisme de produir la

quimioterapia

saliva suficient.

- xerostomia (f)

sindrome ma-

peu (f)

Efecte secundari de la
caracteritzat per una reaccid cutania als
palmells de les mans i a les plantes dels peus.
Aquest efecte secundari provoca formigueig
1 sensacid d'adormiment, i pot arribar a
interferir en les funcions basiques de
moviment de 'organisme. En els casos més

quimioterapia

- EPP (f)

- eritrodistesia
palmo-plantar (f)
- eritrodistesia
palmoplantar (f)
- PPE (f)
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greus pot apareixer vermellor i lesions tipus
clivelles a la pell.

sistema
immunitari (m)

Xarxa de cel-lules, teixits, organs 1 les
substancies que aquests produeixen, que
ajuda a combatre infeccions i altres malalties.

- sistema
immunologic (m)

sufocacio (f)

Efecte secundari de la quimioterapia i
I'hormonoterapia caracteritzat per
sensacio sobtada i passatgera de calor. Afecta

una

principalment el rostre i la part superior del
tronc. Aquest efecte secundari sol anar
acompanyat d'envermelliment de la pell i de
suor abundant.

- fogot (m)

teixit (m)

Grup de cel-lules que, generalment, tenen el
mateix origen, estructura i funcio.

terapia dirigida

®

Tractament sistémic en que s’administren
farmacs que reconeixen proteines i gens
especifics de les cel-lules canceroses.
D’aquesta manera, els farmacs ajuden a
atacar directament les cel-lules canceroses i a

aturar-ne la multiplicacio.

- terapia diana (f)
- tractament dirigit
(m)

-TD (f)

tractament (m)

Conjunt de mitjans higienics, farmacologics 1
quirdrgics que es posen en practica per sanar
o alleujar una malaltia.

tractament local

(m)

Tractament que s'aplica a una part concreta
del cos i que no afecta la resta. Son la cirurgia
1 la radioterapia.

- terapia local (f)

tractament
sistemic (m)

Tractament que consisteix en I'administracid
de medicaments per tal que arribin a cél-lules
de tot el cos i puguin afectar-les. Son la
quimioterapia, la  terapia  dirigida,
I’hormonoterapia i la immunoterapia.

- terapia sistémica

®

tumor maligne

(m)

Massa solida formada per céel-lules
canceroses que habitualment t& un
creixement rapid, autonom, anomal i

descontrolat. Aquest tumor pot infiltrar i
destruir els teixits sans del cos.

via intravenosa

®

Via d'administracio de tractament per la qual
el farmac s’injecta directament a la vena a

- via endovenosa

®
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través d’un cateter amb 1’ajuda d’una agulla.
Es posa a I’avantbrag o a la ma.

- via
d’administraciod
intravenosa (f)
- via
d’administraciod
endovenosa (f)

- VI ()
- VE ()
via oral (f) Via d'administracio de tractament per la qual | - via
els farmacs son ingerits en forma de pastilla, | d’administracio
capsula o liquid a través de la boca. oral ()
- VO (f)
vomit (m) Efecte secundari de la quimioterapia que | - émesi (f)

consisteix en l'expulsio del contingut de
I’estomac per la boca.
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Annex 4 Primer correu electronic a les participants de D’estudi

d’avaluacio

o
ICOnnecta’t

Universitat iula Institut Catala d'Oncologia

upf Pompeu Fabra iU|CIf€I’I71

Barcelona

Benvolguda XXX,

La volem convidar a participar en 1’estudi “La intel-ligibilitat del discurs sanitari: en
cas d’una comunitat virtual de pacients de cancer de mama”. Aquest estudi s’emmarca
dins de la tesi doctoral de Laia Vidal Sabanés subscrita al Departament de Traduccio i
Ciéncies del Llenguatge de la Universitat Pompeu Fabra. Les institucions participants
d’aquest estudi son el grup de recerca IULATERM de la Universitat Pompeu Fabra i
el programa ICOnneca’tde I’Hospital Duran y Reynals de DInstitut Catala
d’Oncologia.

L’objectiu principal d’aquest treball és eliminar les barreres de coneixement entre
pacients de cancer de mama i professionals de la salut. Pensem que si les pacients
tenen les eines per entendre les paraules basiques de la malaltia (en aquest cas dels
tractaments), podran participar més facilment en el procés terapéutic i tenir millor
autocura de la malaltia.

La participaci6 en aquest estudi NO IMPLICA CAP DESPLACAMENT i es fara en linia.
L’estudi esta compost per dues parts: 1) Accedir a una infografia sobre tractaments de
cancer de mamai 2) Respondre un qiiestionari en linia amb preguntes sobre
comprensio de les paraules de la infografia i també preguntes d’opinid personal sobre la
infografia. Es preveu que la participacié completa de I’estudi tingui una durada de 20
minuts.

Per poder participar en I’estudi és necessari entendre el catala i no haver realitzat
quimioterapia amb anterioritat o béestar actualment en tractament de
quimioterapia. En aquest cas, perqué pugui ser inclosa en I’estudi, li demanem que es
posi en contacte amb nosaltres contestant aquest correu electronic. A continuacio,
nosaltres li farem arribar els enllagos corresponents per participar en 1'estudi. En participar
a ’estudi tindra accés a materials sobre tractaments de cancer de mama adequats al nivell
d’especialitzaci6 de les pacients, que tenen la finalitat d’aportar coneixements entenedors
per tal que les pacients entenguin els tractaments i puguin prendre partit en la presa de
decisions de la seva malaltia.
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Recordi que si té qualsevol dubte sobre aquest estudi pot comunicar-se amb Laia Vidal
Sabanés al telefon 628132031 (Dilluns-Divendres 10 -14 h i de 15 - 20 h) o a través del
correu electronic a iconnectat@iconcologia.net.

Li agraim a I’avangada la seva participacié en aquest estudi, que és molt important per
I’aveng de la investigacid i quedem a I’espera de la seva resposta.

Cordialment,
Laia Vidal Sabanés
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Annex 5. Segon correu electronic a les participants de Destudi

d’avaluacio
o
ICOnnecta’t
f Universitat iula Institut Catala d’Oncologia
u .| Pompeu Fabra . P
Ll ivlaterm
Benvolguda XXX,

Ha rebut aquest correu perque ens va comunicar que estava interessada en participar en
I’estudi “La intel-ligibilitat del discurs sanitari: en cas d’'una comunitat virtual de pacients
de cancer de mama” dut a terme pels grups de recerca IULATERM de la Universitat
Pompeu Fabra i el grup de Psicooncologia de I’Hopital Duran y Reynals de I’Institut
Catala d’Oncologia.

L’objectiu principal d’aquest treball és eliminar les barreres de coneixement entre
pacients de cancer de mama i professionals de la salut. Pensem que si les pacients tenen
les eines per entendre les paraules basiques de la malaltia, podran participar més facilment
en el procés terapeutic i tenir millor autocura de la malaltia.

Participar en aquest estudi €s voluntari, no comporta cap risc i els investigadors no
n’obtindran cap benefici economic. L unic Us de la informacié sera proporcionar dades
per a I’estudi académic i en cap cas s’utilitzaran els noms dels participants. En aquest
sentit, s'assegurara el compliment de la Llei Organica 3/2018, de 5 de desembre, de
proteccio de dades de caracter personal 1 la garantia dels drets digitals, per protegir el dret
a la intimitat dels participants.

La infografia que haura de llegir és un prototip sobre tractaments de cancer de mama
que inclou altres infografies que fan referéncia als sis tractaments de cancer de
mama. En aquesta fase de I’estudi, només s’ha desenvolupat el tractament de
quimioterapia. El proposit de I’enquesta és comprovar si la informaci6 de la infografia
¢s comprensible per a les pacients de cancer de mama. El proposit de I’estudi és
comprovar si la informacié de la infografia és comprensible per a les pacients de cancer
de mama.

Per participar en D’estudi cal que llegeixi atentament aquest correu i segueixi les
instruccions que trobara més avall. Li demanarem que contesti ’enquesta abans de 7
dies. Recordi que si tanca la pagina abans d’acabar de respondre les preguntes no es
guardaran els resultats. Per aixo és important que abans de comengar ’estudi s’asseguri
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que té el temps suficient per respondre’l. Recordi que es preveu que la participacid
completa de I’estudi tingui una durada de 20 minuts.

A continuacio li detallem les instruccions per participar en 1’estudi:

1- Obri la infografia (http://psicooncologia.info.gf/inici.html) en una finestra nova del

seu navegador. Es important obrir I’enllag en una finestra nova del navegador per tal que
pugui accedir a aquestes instruccions sempre que vulgui. Pots obrir la infografia tantes
vegades com vulguis.

2- Llegeixi atentament la pagina d’inici de la infografia i accedeixi a la infografia a través
de la pestanya "ENTRA A LA INFOGRAFIA".

3- Navegui per la infografia de tractaments del cancer de mamai entri al
tractament quimioterapia.

4- Llegeixi atentament la infografia de quimioterapia. Recordi que pot clicar als
diferents diccionaris de color verd per veure que signifiquen les diferents paraules.

5-Accedeixi a aquest enllag per respondre les preguntesen una altra finestra del

navegador.
El seu CODI D’ACCES és 001.

El sistema li demanara que entri aquest codi personal per a vost¢ abans d’accedir
al qliestionari.

Respongui les preguntes del qiiestionari. Pot tornar a accedir a la infografia en cas
de voler consultar qualsevol informaci6é durant el test.

Recordi que si te qualsevol dubte sobre aquest estudi pot comunicar-se amb Laia Vidal
Sabanés al telefon 628132031 (Dilluns-Divendres 10 -14 h i de 15 - 20 h) o a través
d'aquest correu electronic. En cas de voler coneixer els resultats de I’estudi pot utilitzar
el mateix contacte.

Gracies per la seva participacid. Restem a la seva disposicid per qualsevol suggeréncia o
comentari.

Cordialment,
Laia Vidal Sabanés
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