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| cdncer de mama es una de las enfermedades que mas afecta a las

mujeres y representa la principal causa de muerte a nivel mundial.

En 2020, en América Latina y el Caribe se reportaron 210 mil casos

nuevos, lo que equivale a casi una cuarta parte del total global. En
México, durante 2022, se registraron 23 mil 790 nuevos casos de cancer
de mama en personas de 20 afios 0 mas, con una incidencia de 27.64 casos
por cada 100 mil habitantes (Organizacion Mundial de la Salud, 2024).
De acuerdo con el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI)
esta afeccion impacta principalmente a las mujeres (ver figura 1), con
una tasa de 51.92 casos por cada 100 mil mujeres mayores de 20 afios,
aunque también puede presentarse en hombres, en menor medida, con
1.25 casos por cada 100 mil hombres (2023).

Figura 1.
Incidencia de cancer de mama por cada 100 mil habitantes en 2023

CASOS POR CADA 100,000 PERSONAS
GENERO

51.92

Mujeres

Hombres | 1.25

Incluso, esta enfermedad es una de las principales causas de muerte entre
las mujeres en México. Con base en datos del INEGI, en 2023 se registra-
ron 8 mil 34 fallecimientos debido a esta afectacién en mujeres mayores
de 20 afos, lo que representa 9% de las muertes por tumores malignos
en este grupo etario. La tasa de mortalidad varia considerablemente con
la edad, la cual es mas alta en mujeres de mas de 60 afios, con 49.33 de-
funciones por cada 100 mil mujeres en este grupo. Del total de mujeres



que fallecieron la mayoria tenia algin nivel de escolaridad (ver figura 2): el
33.5% habia cursado la primaria, 21.2% la secundaria y el 19.3% contaba
con educacion profesional o posgrado. Sélo 6% no tenia escolaridad, lo
que indica que el nivel educativo no parece ser un factor determinante
en la mortalidad por esta enfermedad (INEGI, 2024).

Figura 2.
Mujeres de 20 aiios y mas, fallecidas por cancer de mama,
segun nivel de escolaridad.
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NOTA: INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA Y GEOGRAFIA, 2024

El cancer de mama se caracteriza por el crecimiento descontrolado de
células anormales (neoplasia) en el tejido mamario, originado por altera-
ciones en su estructura genética. Estas mutaciones provocan una prolife-
racion celular desmedida, lo que puede propiciar el desarrollo de tumores
malignos (Organizacion Mundial de la Salud, 2024). Estas células anoma-
las se desarrollan tanto en los conductos galactéforos, que transportan
la leche, como en los lobulillos, encargados de su produccion (American
Cancer Society, 2022). En su fase inicial, conocida como cancer in situ o
estadio O, las células cancerosas permanecen confinadas en su lugar de
origeny no presentan riesgo de invasion a otras estructuras. Este estadio
permite una deteccion tempranay un pronostico favorable si se diagnos-
tica a tiempo. Sin embargo, a medida que la enfermedad progresa, las
células malignas pueden invadir el tejido mamario circundante, lo que
genera nodulos o engrosamientos en el seno (ver figura 3).
Estainvasion indica un cambio en el comportamiento del tumor, que
deja de estar localizado y adquiere la capacidad de afectar otros tejidos

INTRODUCCION
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FBIMED) Figura 3.
El cancer de mama
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ETAPAS DEL CANCER DE MAMA

ETAPAO
Células anormales

\ en el revestimiento
) f de los conductos o en
> \: partes de la mama.
X / Aumenta el riesgo de

desarrollar cancer
en uno o ambos senos.

ETAPAI
\; -] Cancer en el tejido
\: mamario. El tumor
. mide menos de 2.5cm
de didmetro.

ETAPAII
. Cancer en el tejido mamario.
\- & El tumor mide menos de 5 cm
‘ x de didmetro. Puede haberse
> : extendido a los ganglios

linfaticos axilares.

\ ETAPAIII

El tumor mide mas de5cm
de diametro y el cancer se
ha extendido a los ganglios

linfaticos axilares. Puede
haber hundimiento en la

piel, inflamacién o cambio de

color en la piel.

ETAPA IV

El cancerse ha
extendido mas alla de
la mama a otras areas
cercanas del cuerpo.

COMO DETECTARLO A TIEMPO

Es importante que las mujeres se revisen el
pecho regularmente para notar cualquier
cambio. Se recomienda hacerlo una vez al mes,
justo después de la menstruacion.

AUTOEXPLORACION MAMARIA

Comience a palpar:
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Mirate en el espejo: Revisa si hay
cambios en la piel, hundimientos,
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> \{ /’
@ 7 1 Vs
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LOCALIZACION DE LOS TUMORES

La mayor parte se produce en la zona que
contiene mas tejido mamario, vasos y ganglios
linfaticos.
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cercanos, lo que incrementa la complejidad del tratamiento (MedlinePlus,
2024). A esta etapa se le denomina cancer de mama invasivo. Esta afec-
tacion tiene el potencial de extenderse mas alla del tejido mamario hacia
otras regiones del cuerpo, en las cuales se incluyen los ganglios linfaticos
y, eventualmente, 6rganos distantes.

La progresion del cancer de mamay la estrategia de tratamiento estan
determinadas por diversos factores, tales como el estadio de la enferme-
dad, el tipo de tumory las caracteristicas individuales del paciente, aspec-
tos sefalados tanto por el Instituto Nacional del Cancer (n.d.) como por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2024). Estos tratamientos suelen
combinar cirugia, radioterapiay terapias sistémicas, como quimioterapia
y terapia hormonal, adaptandose al perfil especifico de la enfermedad.

Incluso la OMS (2024) destaca la importancia de incorporar un en-
foque sociocultural que considere los valores, obstaculos, desafios y
recursos propios de cada contexto nacional o regional, para garantizar
intervenciones mas equitativas. Asi como mejorar el acceso a los servicios,
especialmente para grupos marginados, y reforzar la promocion, preven-
ciény salud publica. Es decir, se requiere una transformacion integral de
los sistemas de salud, liderada por estrategias que promuevan una aten-
cidn centrada en la persona. En particular, este proceso debe basarse en
la creaciéon de compromisos colectivos para generar una comunicacion
eficaz, transparencia y alineacion de los valores con las acciones del sis-
tema de salud (OMS, 2016).

En este contexto, la comunicacion juega un papel importante, pues
através del didlogoy de la claridad de la informacién -tanto verbal como
visual- se propicia la comprension tanto de la situacion que viven las muje-
res diagnosticadas con cancer de mama, como de todos los aspectos que
rodean a la enfermedad. Uno de los principales problemas identificados
es que entre el personal médico y los pacientes con cancer de mama en
México radica la falta de empatia y claridad en la transmisién de la infor-
macion médica (Cruz Martinez, 2024). Encima, las barreras lingtiisticas, el
uso excesivo de tecnicismos y la escasez de recursos educativos visuales,
accesibles y adaptados a las necesidades especificas de las pacientes,
dificultan la comprension del diagnostico, los tratamientos médicos y las
opciones disponibles para sobrellevar la enfermedad. En consecuencia,
se afecta la capacidad de las pacientes para tomar decisiones informadas
y participar activamente en su tratamiento.

Entre los esfuerzos para movilizar grandes cantidades de resultados
de investigaciones e informacion basada en evidencia médica es indispen-
sable el disefio de procesos que fomenten el desarrollo de mecanismos
interactivos de comunicacion entre pacientes y el personal de la salud con
la finalidad de generar una difusion éticamente sélida del conocimiento,
en este caso en particular, sobre el cancer de mama. Por consiguiente,
cambiar el comportamiento de la poblacion y fomentar estilos de vida
saludables es un desafio, pero la creciente evidencia sobre lo que funciona
claramente en comunicacion respalda la adopcién de enfoques estra-
tégicos y multifacéticos para fortalecer la capacidad de entendimiento



a través de un mayor control y empoderamiento’ (OMS, 2013). Por tal
motivo, la conjuncién de actividades interdisciplinarias contribuira a ge-
nerar estrategias de difusion de conocimientos médicos, que resulten
comprensibles, asi como accesibles, y que en consecuencia influyan efec-
tivamente en los grupos de personas involucradas.

Ademas, se ha demostrado que la difusién pasiva de informacién que
no se adapta a las preferencias y caracteristicas de las audiencias obje-
tivo, a menudo genera resultados de comunicacién pobres e ineficaces
(Ausubel et al., 1983). En consecuencia, se enfatiza la importancia de
desarrollar herramientas de difusion atractivas que informeny capten la
atencion de los pacientes, que eduquen desde un espacio de reconoci-
miento y construccion del saber que parta del entendimiento (Vazquez
Acevedo y Ponce Ceballos, 2021), en este caso de mujeres diagnosticadas
con cancer de mama.

En este contexto, la visualizacién de informacion (VI) se posiciona
como la actividad de difusion que mas se ha popularizado en las ultimas
décadas, ya que utiliza elementos visuales para comunicar informacion
compleja, basada demostraciones visuales, de una manera atractiva y fa-
cilmente comprensible (Mc Sween-Cadieux et al., 2021). Ademas, tiene la
capacidad de trasladar evidencia médica a potenciales pacientes, profe-
sionales de la salud, familiares y tomadores de decisiones con el objetivo
de aumentar su participaciéon con el contenido del mensaje, mejorar su
percepcion y participacion (Montes-Rojas et al., 2019). Sin embargo, el
estudiodelaVIen América Latina esescasoy en el campo de lasalud es casi
inexistente, por ello, desarrollar el tema sera un gran aporte a los campos
médicos, de la comunicacion y del disefio (Bautista Gomez et al., 2023).

L0 VISUAL ES UNIVERSAL

En el actual contexto de la cultura digital en lasociedad, las formas visuales
de representacion de informacién funcionan y se entienden mejor que
la informacion escrita?. McCandless (2010) argumenta que las formas
visuales son universales porque son faciles de recordar al resultar mas
atractivas y persuasivas. Sin embargo, estaidea de universalidad debe en-
tenderse desde el uso de herramientas del lenguaje visual, como formas,
colores y patrones que son intrinsecamente accesibles al ser humano al

'Como loindica la Organizacién Mundial de la Salud, el empoderamiento para la salud refiere a que los
individuos acttien con el fin de conseguir una mayor influencia y control sobre los temas determinantes
delasaludy la calidad de vida (OMS, 1998).

2 Las formas visuales de representacion de informacion permiten una comprensién mas inmediata
que los textos escritos, debido a que las imagenes no dependen de procesos lineales de decodifica-
cién, como ocurre con la lectura. Mientras que el texto requiere una serie de movimientos oculares
y la activacion de esquemas mentales asociados al aprendizaje previo, las imagenes son percibidas y
comprendidas como unidades completas que no necesitan ser “leidas” en el mismo sentido. Esto hace
que los mecanismos de interpretacion visual sean mas directos e intuitivos (Costa, 1998).
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resultar directas y universales por su expresividad (Costa y Moles, 1991).
No obstante, estas herramientas deben integrarse con un disefio que con-
sidere tanto las diferencias culturales, como los niveles de alfabetizacion
visual y las necesidades individuales.

Desde esta perspectiva, Munari (2016) postula que la comunicacion
visual debe aspirar a la objetividad para ser efectiva: las imagenes deben
ser claras y legibles para los publicos objetivos. Esto implica que, aunque
las herramientas visuales sean potencialmente universales, su aplicacion
no puede ser genérica; debe adaptarse al contexto y a las personas a
las que se dirigen. En consecuencia, una visualizacién que no contemple
estos factores genera confusion en lugar de comunicacion.

En el ambito de la informacién médica se destaca la tension entre
universalidad y personalizacién. Aunque la comunicacion visual puede
simplificar conceptos complejos, ésta debe disefarse con sensibilidad
cultural. Por ejemplo, las pacientes con cancer de mama en México po-
drian requerir representaciones que reflejen su contexto sociocultural
y a su vez su experiencia personal. De este modo, la universalidad en el
lenguaje visual se entiende no como una formula Unica, sino como una
base que, al ser adaptada, permite que las visualizaciones sean verdade-
ramente inclusivas.

En el campo médico, abunda informacién técnica que resulta dificil
de comprender para las personas, incluso es complicada para los mismos
profesionales de la salud. Por este motivo es importante aportar estra-
tegias que permitan una correcta transmision de conocimientos con el
uso de la VI como una herramienta de comunicaciéon que proporcione
informacién concreta, apoyada en texto e imagen.

En este sentido, el presente estudio busca responder cuestionamien-
tos desde una mirada interdisciplinaria entre la comunicacién, particular-
mente con un enfoque didactico; el disefio, especificamente en el proce-
samiento de la VI -claro y contundente-, y desde los sistemas digitales
para la interaccién en cuanto a la facilidad de acceso y distribucion de la
misma, sobre los siguientes cuestionamientos: ¢{Como hacer mas com-
prensible la informaciéon médica para las pacientes® diagnosticadas con
cancer de mama?;Qué elementos deben considerarse desde lacomunica-
cion, el disefio de informacion (DI) y los sistemas para la interaccién, para
que las familias y el personal de la salud se interrelacionen dialégicamente
para apoyar y acompanar a las pacientes con cancer de mama?

De tal forma, el objetivo general de esta investigacion disefiar un sis-
tema didactico de VI a partir de la comunicacion paralasalud, conel finde
transmitir visualmente, conocimientos médicos que generen aprendizajes
significativos en las pacientes de cancer de mama, para facilitar la toma

3 Alolargo de este trabajo se hard referencia a “las pacientes” debido a que son mujeres diagnostica-
das con cancer de mama lo que dio origen a esta investigacion. Si bien este tipo de cancer se puede
presentar en cualquier miembro de la poblacién, fueron mujeres con quienes se interactué. De tal
forma que se vera en la redaccion que continuamente se hace referencia a “las pacientes”, sin dejar
de lado que la argumentacion tedrica también puede aplicarse en otros casos.



de decisiones informadas sobre su condicion médica y el proceso que
conlleva el tratamiento.

Para esto sera importante, primero, identificar las necesidades infor-
mativas de un grupo de pacientes de cancer de mama de tal forma que,
segundo, posibilite distinguir los principales problemas comunicativos
en la interaccion médico-paciente relacionados con explicaciones de los
procesos de salud-enfermedad-atencion (PSEA) respecto del cancer de
mama, y tercero, en este contexto disenar un mapa de ruta que propicie el
desarrollo de un sistema de visualizaciéon y de comunicacion que permita
alas pacientes con cancer de mama, sus familiares y al personal de salud
en general, tener informacion clara y accesible sobre el proceso de los
tratamientos, de acuerdo con la evolucion de la enfermedad.

Por tal motivo, este trabajo se divide en cuatro capitulos. En el prime-
ro el proposito es exponer la interdisciplinariedad entre lacomunicacion,
el diseno de lainformaciony los sistemas para la interaccion como unade
las formas de abordar problemas complejos que, en este caso, se enfoca
en las personas diagnosticadas con una enfermedad grave. Se parte del
supuesto de que todo problema humano, como es el caso de enferme-
dades que pueden ser terminales como el cadncer, implica varios aspectos
ademas del médico, puesto que la persona experimenta una serie de afec-
taciones enlo emocional, lo social y lo familiar. En este sentido, se hizo un
estado del arte de 25 articulos cientificos retomados de la base de datos
de Web of Science (WoS), bajo ciertos criterios explicados mas adelante.
Esto reafirmo la decisidn de construir una mirada interdisciplinaria entre
la comunicacion, el disefio de informacion y los sistemas de interaccién
con la educacion y con el campo de la salud.

En un segundo capitulo se desarrolla el marco conceptual a través
del cual analizamos la problematica, con sus diferentes aristas, desde la
perspectiva de la comunicacion educativa para la salud. En este sentido
planteamos la necesidad de identificar aquello que es significativo para
las pacientes de cancer de mama, como el ntcleo del entramado de inte-
racciones que tendrian que abordarse didacticamente, con la finalidad de
queellasy el circulo social y familiar que las rodea, obtengan informacion
claray precisasobre cada una de las facetas que enfrentaran en su enfer-
medad. En este contexto, la didactica juega un papel importante, pues
es el medio a través del cual se planea, disefa y comunica informacion
para las pacientes sobre las acciones a realizar, comoy cuando se llevaran
a cabo. Se confia en que el poder de la informacién clara, organizada y
argumentada de forma sencilla contribuira a que las pacientes entren
en un proceso de aprendizaje continuo y tengan mayor control sobre si
mismas y sus decisiones.

En el tercer capitulo se explica la metodologia de investigacion, sin
dejar de mencionar que ésta se concibe desde el marco conceptual, pues
su principal motor son las mujeres que fueron diagnosticadas con cancer
de mamay sus experiencias como personas. Ellas fueron el principal mo-
tivo de toda la investigacion: sus percepciones sobre la enfermedad, su
relacién con el servicio médicoy con sus familias. Se procurd privilegiar el
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EBVMED dialogo como medio de comunicacién para comprender la problematica
desde su mirada. Cabe senalar que la elaboracion del marco conceptual
fue a la par del trabajo de campo, pues ellas, las pacientes, fueron rele-
vantes para tomar decisiones sobre cémo abordar las situaciones.

La metodologia de la investigacion tiene un enfoque cualitativo con
una perspectiva horizontal, en el cual se reconoce la importancia de la
reciprocidad y dialogicidad entre investigador y participantes, de manera
que ambos llegan a nuevas comprensiones a lo largo del proceso. Los
métodos utilizados no se ven como un fin en si mismos, sino como ins-
trumentos para construir colectivamente el conocimiento. Un elemento
clave fue la aplicacion de un cuestionario piloto con preguntas que se
enfocaron en cémo mejorar la comprensién de la informacion médica y

"ESTAS ENTREVISTAS en como contribuir al conocimiento sobre temas médicos. Estas inquie-
PERMITIERON ALAS tudes guiaron las entrevistas realizadas a los médicos especialistas, cuyo

objetivo fue explorar el uso de herramientas visuales para explicar a las
PAﬂlENTES LIBRES DE pacientes sus padecimientos. Asimismo, se llevaron a cabo entrevistas
GANGER DE MAMA semiestructuradas pero abiertas, organizadas en bloques de preguntas

EXPLAYARSE LIBREMENTE que favorecieron un dilogo fluido.

Estas entrevistas permitieron a las pacientes libres de cancer de
mama explayarse libremente sobre sus percepciones y sentimientos en
torno a susituacion, en las cuales no priorizamos un seguimiento puntual
de un guion preestablecido, sino una escucha atenta y profunda de lo
que querian expresar. El analisis de las entrevistas es un aspecto cen-
tral en la investigacion cualitativa, ya que implica asignar etiquetas a las
palabras para identificar patrones y otorgarles un significado simbdlico.
Este proceso permite resaltar términos clave que son relevantes paralos
objetivos del estudio, por lo cual, se empled paralelamente un software
especializado que permitio la categorizacion interpretativa de conceptos.

En el cuarto capitulo se presentan los resultados de los analisis a las
entrevistas bajo un enfoque cualitativo que nos permitié obtener una
riqueza de detalles y matices que serian dificiles de captar mediante otros
métodos. Aunque la cantidad de datos recabados fue menor, la profun-
didad de las percepciones obtenidas resulté determinante para enten-
der la experiencia de las pacientes desde una perspectiva mas humana
y emotiva. Este analisis se llevo a cabo mediante un proceso mixto que
integré métodos manuales con técnicas de procesamiento de lenguaje
natural (PLN), andlisis de temas latentes y visualizacion de datos. Estas
herramientas permitieron estructurar y destacar patrones recurrentes
en el discurso de las pacientes. De este modo, la metodologia cualitativa
nos ayudo a explorar de manera mas exhaustiva las experiencias de las
mujeres diagnosticadas con cancer de mama, asi como su relacion con
el sistema de salud y sus entornos familiares.

e INTRODUCCION
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CAPITULO I.

a investigacion interdisciplinaria aborda una problematica desde

multiples perspectivas. Investigar interdisciplinariamente parte del

uso de enfoques y herramientas de diferentes disciplinas, bajo la

premisa de que el conocimiento se construye activamente por la
integracion de diferentes dreas del saber. Como lo define Ortiz Torres,
“para abordar cualquier consideracion de caracter interdisciplinario, pri-
mero se debe partir de la disciplinariedad” (2012, p.3), con el objetivo
de delimitar los dominios de los corpus de conocimientos tedricos de
cada disciplina (Frascara, 2018). Para Nicolescu (1996) la transdiscipli-
nariedad busca integrar el conocimiento entre, a través y mas alla de
las disciplinas?, con el propésito de comprender el mundo presente,
enfatizando la unidad del conocimiento, al tiempo que reconoce que
cada disciplina tiene un objeto de estudio cientifico bien definido, con
redes de comunicacion y estructuras conceptuales propias que garan-
tizan su coherencia y objetividad.

Las perspectivas y enfoques que se obtienen de diferentes campos
disciplinarios permiten abordar la complejidad de los problemas desde
diversos angulos con la finalidad de generar nuevas ideas que permitan
implementar soluciones integrales innovadoras. Es asi como los conoci-
mientos (o subsistemas) actiian como elementos que se conectan con
multiples aspectos cognitivos de otros campos para desarrollar redes
epistemoldgicas complejas. Para Aya Velandia (2020, p. 209) estas redes
son flexibles, es decir, “se adectan para conectarse con otras redes, son
adaptativas [...] pueden cambiar su tamano a partir de las caracteristicas
del medio externo” que se estudia.

El programa de investigacion y docencia que se realiza en la Maestria
en Diseno, Informacion y Comunicacion (MADIC) busca crear una red
convergente entre el disefio de informacion, los sistemas interactivos y
las estrategias de comunicacion, con la finalidad de abordar desafios en
relacién con los principales cambios socioculturales y tecnoldgicos actua-
les (Victoriano, 2017). Para Castellanos Cerda, (2017) lainterdisciplinaen

“En este contexto, la disciplina la definimos como un conjunto de reglas fijas, sino por la capacidad de
esas reglas para ajustarse, reinterpretarse y mantenerse relevantes en la medida en que se producen
nuevos discursos y se reconfiguran los limites del conocimiento que ella regula (Foucault, 2014).



la estructura curricular de la MADIC tiene un eje formativo en contenidos
y no en problemas; ademas, destaca que “el trabajo colegiado es resultado
del hecho de estar juntos en torno a un problema que se problematiza
en términos de investigacion cientifica” (p.18). A su vez Moreno (2017)
enfatiza laimportancia de clarificar las coordenadas tedricas que permitan
fundamentar los procesos y guiar los asuntos metodoldgicos, técnicos y
practicos implicados.

En un contexto médico, abordar las problematicas en la comunica-
cion que enfrentan las pacientes desde la interdisciplinariedad, satisface
la necesidad de una integracion de los elementos de analisis, al permitir
realizar un diagnostico global que proporcione una base sélida para pro-
poner acciones especificas, orientadas a crear alternativas que puedan
influir en la evolucién de los problemas. Como lo destaca Garcia (2006),
dicho dominio practico delimita el campo empirico, es decir, el dominio
de los datos y de la experiencia seran privilegiados o puestos prominen-
temente de relieve en la investigacion, en virtud de su relacién con las
propias concepciones del investigador. En este contexto, se abordara el
estudio desde perspectivas de los perfiles de los investigadores, dicho
de otro modo, desde el disefio de informacion, los sistemas interactivos
y las estrategias de comunicacion.

Garcia (2006) describe la investigacion interdisciplinaria como una
articulacion de disciplinas diversas que facilita el estudio integrado de
problemas complejos, en su relacion con contextos y elementos espe-
cificos. Este proceso comienza con la formulacion de problemas desde
una perspectiva interdisciplinaria, y contintia con estudios disciplinarios
en fases consecutivas hasta su finalizacién. Por su parte, Pontis (2022)
anade que la investigacion ofrece una comprension que revela la com-
plejidad de la vida cotidiana, que aborda lo desconocido, inesperado e
imprevisto.

Este enfoque dialéctico permite estudiar sistemas complejos a través
de fases de diferenciacion e integracion, en los cuales los sistemas com-
plejos son examinados a través de procesos que integran diferenciacion
e interaccion, revelando estructuras interrelacionadas en contextos en
evolucién (Morin, 1998; Garcia, 2006).

Bajo este enfoque, este capitulo tiene como objetivo mostrar un pa-
norama general sobre la mirada tedrica bajo la cual se analizara la proble-
matica, resaltando la interdisciplina entre la comunicacion, la educacion,
el DI como base para posteriormente hacer una propuesta interactiva en
materia de salud, especificamente en relacion con el cancer de mama.
Se subraya que la enfermedad representa un problema complejo, pues
ademas de lo que representa para la vida humana, involucra aspectos
sociales, econdmicos, culturales y politicos de los agentes involucrados:
pacientes, familia, circulos sociales y médicos, tal como se argumenta a
lo largo de este capitulo y de la idénea comunicacion de resultados (ICR)
en general.

EBVIMEDI
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CAPITULO I.

11 VISUALIZACION DE INFORMACION: )
UNANECESIDAD ENEL CAMPO DE LA COMUNICACION ENLA SALUD

La comprensién de problematicas complejas de los diversos elementos
que convergen en los procesos comunicativos y las interacciones de las
pacientes dentro de un sistema comunicativo permite modelarlo como
un sistema complejo. Esto resalta la importancia de revisar la literatura
para ofrecer una visién integral del campo de la comunicacién centrada
en el paciente. En consecuencia, definir estos problemas exige delimitar
las relaciones entre los elementos y establecer conexiones que expliquen
su funcionamiento global, comprensible sélo a través de lainteraccion de
las partes. La teoria de sistemas complejos facilita un enfoque interdis-
ciplinario que establece un marco conceptual fundamentado en la epis-
temologia y la interdisciplinariedad. Como lo sugiere Garcia (2006), los
sistemas no se definen completamente al inicio de una investigacion; su
definicion emerge progresivamente a lo largo del proceso investigativo.

Transmitir informacién médica de los especialistas a los pacientes
-y su circulo de apoyo- representa un reto que puede incidir en el resul-
tado de sus tratamientos y su estado de animo, de ahi la importancia de
identificar estrategias de comunicacién que se han aplicado con el fin de
construir un diagndstico de la situacion actual para contar con elemen-
tos suficientes que permitan desarrollar una propuesta interdisciplinaria.
Reconocer las necesidades de informacién precisa y clara de cada caso
particular es fundamental para promover comportamientos saludables, ya
que lafalta de informacion adecuada puede generar incertidumbrey, por
consiguiente, complicaciones en la salud de las pacientes que enfrenten
algun padecimiento o enfermedad. Por lo anterior, resulta trascendental
evaluar estrategias que hayan demostrado una mayor asertividad en la
mejora de la comprension de informacion médica por parte de las pa-
cientes, esto permitira definir preguntas de investigacion especificas para
disenar estrategias que permitan disminuir algunas de las deficiencias
identificadas en la comunicacion centrada en el paciente.

Conlafinalidad de desarrollar una investigacion con una perspectiva
interdisciplinaria se realizd un primer acercamiento a través de andlisis
literario, que consistio en identificar investigaciones que tienen como
objetivo presentar estrategias de comunicacién en temas de salud, y asi
disenar planes significativos enfocadas en construir resiliencia frente ala
desinformacion en temas médicos, especificamente en un padecimiento
como es el cancer de mama.

El andlisis se abordé a través de una busqueda en WoS, en la cual
se tomaron en consideracion los términos comunicacion didactica (CD),
comunicacion ensalud (CS) y VI, de formaindividual, en espanol e inglés.
Para afinar los resultados se realizé una busqueda combinada de los tér-
minos antes mencionados; esta exploracion arrojé un total de 25 articulos
que abordan propuestas para la comunicacién en salud.

Aunque los articulos seleccionados adoptan un enfoque interdisci-
plinario, aun existen oportunidades de mejora, ya que la mayoria de ellos



estd limitada a la perspectiva de los profesionales de la salud y excluye la
colaboracién de expertos de otras areas de conocimiento. Es una realidad
que para investigar los problemas complejos que enfrenta la CS desde un
enfoque colaborativo que integre teorias y practicas del Dl y la CS pro-
movera soluciones centradas en el paciente en el ambito de la salud. A
pesar de esto, diversas fuentes difunden informacion sobre salud que no
logra comunicar los conocimientos necesarios, y abren una brecha entre
la informacién y la comprensién. Por tal motivo es prioritario transmitir
nociones y conceptos que generen aprendizajes a los publicos objetivos
mediante codificaciones que empleen lenguaje textual y visual con la fi-
nalidad principal de transmitir con informacion precisa y verificable, la
realidad que el paciente enfrenta.

La revision de literatura también reveld un constante uso de la co-
municacion centrada en el paciente (CCP); sin embargo, se carece de
enfoques especializados para mejorar la comprension de la informacion
por parte de pacientes en diferentes fases de su enfermedad. Por ejemplo,
las sobrevivientes de cancer de mama admiten tener incertidumbres aun
después de superar la enfermedad. Enfrentar estos desafios desde la CCP
nos brindara la oportunidad de desarrollar estrategias que permitan alas
agencias de salud fortalecer sus habilidades comunicativas. Esto incluyeel
uso adecuado del lenguaje a través de mensajes visuales para generar un
conocimiento critico en las pacientes para lidiar con situaciones comple-
jas. Desde nuestras areas de estudio vemos la posibilidad de establecer un
sistema que vinculelaCDy Vlen el contexto de la CCP. Estarelacion puede
lograrse al potenciar la VI como una herramienta esencial para desarrollar
materiales de comunicacion que presenten informacién médica compleja
de manera bimedia®, comprensible para los publicos objetivos. Esto pro-
movera un aprendizaje significativo (AS) y fortalecera la capacidad de las
pacientes para tomar decisiones informadas, en particular en el caso del
cancer de mama, el enfoque en el que esta centrada esta investigacion.

1.2 COMUNICARY EDUCAR

La CD conceptualiza el proceso de ensenanza-aprendizaje que puede ser
aplicado en la transmisidn de informacion especializada a las pacientes. Si
bien el uso de la didactica en las investigaciones consultadas es constante
y se reconoce su pertinencia en el analisis de las comunicaciones, es una
realidad que son escasos los autores que abordan su estudio como un
fundamento tedrico conceptual para desarrollar estrategias de comuni-
cacion enfocadas en la transmision de conceptos y valores significativos
a las pacientes (Bautista Gomez et al., 2023).

> Comunicaciones que utilizan lenguajes textuales y visuales, de forma indivisible, para transmitir
informacion.
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Este panorama también permite vislumbrar una CD que va mas alla
de los términos técnicos referidos por algunos autores. De acuerdo con
Abreu et al. (2017), la CD estudia la multiplicidad de relaciones y suce-
sos que ocurren en el complejo proceso que se desarrolla en funcién de
aprendizajes para la formacion integral que, en el caso que nos ocupa, se
refiere a los pacientes para asumir un rol activo durante sus tratamien-
tos. En este contexto, Sanchez-Angarita (2017) expone laimportancia de
que estos procesos favorezcan dinamicas de ensefianza y fomenten el
autoaprendizaje. A su vez, Mejia, Ananias y Garcia (2013) y Patifio-Giraldo
(2021) sostienen que su uso debe estar enfocado en la transmision de
conocimientos facticos y significativos.

Por otro lado, Sanchez-Angarita (2017) postula que una comunicacion
efectiva educa mediante la construccién de mensajes significativos. Por
esto, en el campo de la salud, la educacién debe estimular el interés de
los agentes involucrados para que analicen y comprendan situaciones o
circunstancias especificas desde la multidimensionalidad, con la finalidad
de desarrollar voluntades légicas que tengan firmeza en la toma de deci-
siones (Mejia, Ananias y Garcia, 2013). Por lo anterior, Sanchez-Angarita
(2017, p. 641) enfatiza laimportancia de fomentar conocimientos huma-
nizados en los agentes, que contemplen “los valores bioéticos, morales,
sociales, culturales, comunicativos”, en otras palabras, construirlos como
modelos biopsicosociales.

De las metodologias en CD propuestas en los estudios consultados,
destaca la estrategia propuesta por Sanchez-Angarita (2017), la cual en-
fatiza el proceso de autoaprendizaje y la autoformacion facilitado por
dinamicas de enfoque y concepciones que, en el caso de pacientes y el
circulo social y médico que los rodea, adopten un rol constructivo. En
este contexto, las pacientes reconocen su necesidad de aprendizaje y, en
consecuencia, deciden los contenidos que le resultan significativos, asi
como su estrategia para abordar los temas y los grados de profundidad
en los queindaga, con la finalidad de comprender su enfermedad y tomar
decisiones sobre sus acciones (Bautista Gomez et al., 2023).

1.3 COMUNICAR VISUALMENTE TEMAS DE SALUD

En cuanto alas definiciones de la CS, destaca la de Espindola (2019), que
considera a la comunicacién como un proceso de interaccion social, en
la cual se intercambia informacién a través de simbolos y sistemas de
mensajes. Dicho intercambio puede involucrar informacién verbal o no
verbal y tiene la finalidad de evocar emociones.

Por otro lado, Urbina Medina et al. (2016, p.113) agregan laimportan-
cia de acotar "qué se debe comunicar, cémo hacerlo, quién debe hacerlo
y a quién se debe informar”. Sobre el reto de disefiar estrategias comu-
nicacionales didacticas, Sanchez-Angarita (2017) reflexiona sobre la for-
macion de dimensiones comunicativas que promuevan laintegracion de



diferentes disciplinas. En este marco, los agentes médicos deben atender
la realidad de los avances de las ciencias facticas, los saberes especificos
y los saberes pedagogicos (Mejia, Ananias y Garcia, 2013), asi como el do-
minio de elementos esenciales de la comunicacién “en funcién de elevar
la calidad de los servicios de salud” con la resolucion de problemas con
una vision holistica (Sanchez-Angarita, 2017, p. 642).

De aqui el empleo de la VIé como estrategia comunicativa. Esta sur-
gio en el ambito del periodismo y gradualmente ha sido adoptada por
otras areas, como la educacion, la publicidad y la medicina, entre otras,
con el propdsito de transmitir grandes cuerpos de informacién mediante
lenguajes visuales. Segun Valero Sancho y Morera Vidal (2019), las VI’
son cada vez mas solicitadas en diversos contextos comunicativos, —ya
sean institucionales, privados o publicos— como herramientas visuales de
comunicacion de precision. Este creciente interés se atribuye, en parte,
a la capacidad de las VI para facilitar la comprension de audiencias hete-
rogéneas respecto de conocimientos complejos.

Autores como Siricharoen y Siricharoen (2018) apuntan que la Vi es
significativa en términos de percepcion de conocimiento, ya que el ce-
rebro humano tiene la capacidad de identificar y comprender patrones,
asi como sus relaciones, especialmente en formas visuales. Gonzélez-
Pacanowskiy Medina (2009) mencionan un caso relevante de comunica-
cién delasalud que se aplicaen la Clinica Universidad Navarra, en Espafia,
en la cual se realizan herramientas de visualizacién de informacion (HVI)
para ensefar al paciente, y a sus familiares, los procedimientos de su tra-
tamiento médico, las consecuencias de una enfermedad o simplemente
como es el funcionamiento del equipo médico. Otro ejemplo del uso de
HVIen la CS es el estudio desarrollado por Lerman Ginzburget al. (2021),
en el cual utilizaron HVI para demostrar los riesgos a la salud que provoca
la contaminacién del aire. De su evaluacion destacé la eficacia de las HVI
en el campo de lasalud publicay cdmo pueden adaptarse para satisfacer
las necesidades de diferentes comunidades.

Traboco et al. (2022) concluye que la VI es una estrategia asertiva
de comunicacion, en la cual el receptor —ya sea el paciente, cuidador o
algun otro actor que requiera de informacién médica— recibe un mensaje
claro, preciso y suficiente que le permite tomar decisiones informadas. Asi
mismo, se destaca la importancia de desarrollar las HVI desde el trabajo
colaborativo entre profesionales de la salud, diseniadores de informacién,
comunicoélogos, tecndlogos, pedagogos, etc. Traboco et al. también des-
tacan la importancia de verificar la compresibilidad de los mensajes a
través de evaluaciones (2022). Por ultimo, se insiste en la importancia
de elaborar HVI para propiciar la interaccion con el paciente, ya que esto
permite una construccion de discursos que van mas alla de una exposicion

6 Dentro de los 25 articulos sujetos a andlisis, se identificaron 12 que abordan como concepto principal
la visualizacién de informacion (Bautista Gomez et al., 2023)

7 También llamadas infografias por autores como Siricharoen y Siricharoen (2018) que consideran
ambos términos como sinénimos.
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estatica, y por consecuencia una exploracion profunda acorde a las nece-
sidades especificas. Cabe destacar que el uso de las nuevas tecnologias
facilita la difusion de HVI en diversas multiplataformas?.

Este primer analisis permitio vislumbrar la necesidad de los profesio-
nales de la salud de contar con herramientas comunicativas (HC) que les
permitan optimizar la calidad de la CS desde diferentes ambitos. Por un
lado, esta la propia formacién del médico desde una perspectivaintegral,
y por el otro, el desarrollo de estrategias que permitan comunicar informa-
ciéon compleja que propicien un pensamiento critico en escenarios com-
plejos como una pandemia o el tratamiento de diversos padecimientos.
También acentuo la necesidad de adecuar las comunicaciones internas
de las instituciones para mejorar su relacion con el paciente, las cuales
consideren su comprension como un eje central articulado desde la CS,
VI, CD. Por tal motivo se considerd pertinente realizar una segunda explo-
racion para establecer un estado del arte que contemple la comunicacién
centrada en el paciente (CCP) y el uso de HVI como parte de estrategias
de CS e interaccion de agencias médicas a pacientes.

Desde un enfoque que entrelaza los tres ambitos que hemos detecta-
do como prioritarios para nuestro trabajo la CCP, la VIy la CS, destacan, por
su caracter interdisciplinario, los trabajos de Lorenz y Chilingerian (2011),
Khoshnazar et al. (2016), Gao y Fucha (2019), y Kaufmann y Ramirez-
Andreotta (2020). En estos articulos se prepondera el desarrollo y la
aplicaciéon de herramientas de comunicacion centradas en el paciente®
(HCCP) para la construccién de discursos que combinan de manera in-
divisible los lenguajes textuales y visuales, en otras palabras, articulan
discursos bimedia. En las HCCP es indispensable el uso de lenguajes
visuales, por consecuencia el disefio, la comunicacion y las tecnologias
de informacion y comunicacion™ (TIC) inciden interdisciplinariamente y
generan una mayor comprension del paciente.

Siguiendo la perspectiva de Lorenz y Chilingerian (2011), los méto-
dos visuales desempefian un papel fundamental en la comprension del
paciente, ya que con el empleo de herramientas visuales como medio
de comunicacion, cumple con los requisitos sugeridos por las HCCP en
cuanto a la dosificacion de informacién que el paciente requiere en su
proceso para enfrentar la enfermedad, particularmente en laformaen que
reacciona a lainformacion. El éxito radica en el uso de métodos visuales
participativos centrados en las personas, que contribuyen a una com-
prension profunda del contexto amplio en el cual se enmarca la atencién
clinica, asi como desarrollar un cuerpo compartido de conocimiento que
integre las experiencias de las agencias médicas como la de las pacientes
(Pontis, 2022; Lorenz y Chilingerian, 2011).

8 El uso de las tecnologias de informacién y comunicacion (TIC) como aliadas ayudara a una mejor
transmisién de conocimiento que en paralelo, incrementen el conocimiento en temas de salud tanto
alos profesionales de la materia como al publico en general (Bautista Gomez et al., 2023).

9 El término anglosajon refiere a Patient-centered Communication Tools (PaCT)

101 as TICS son sugeridas por su mayor amplitud, ya que son usadas con mds frecuencia por cualquier
tipo de persona



En este contexto, Khoshnazar et al. (2016) indican que compartir
conocimientos adquiridos en el ambito de la atencion médica puede des-
empenar un papel central en la construccion de conocimiento y mejorar
la comprension general de lacomunidad. Reforzar lacomunicacién visual
con elementos graficos, didacticos y tecnoldgicos tiene unimpacto signi-
ficativo enla comprension general. En ese sentido, Kaufmanny Ramirez-
Andreotta (2020) investigaron sobre el aprendizaje de los riesgos para la
salud, relacionados con la contaminacion, y encontraron que las pacientes
prefieren contenidos interactivos que les permitan explorar informacion.
Por su parte, Gao y Fucha (2019) resaltan la importancia de la CCP en
la transmision de informaciéon médica, ya que reduce la incertidumbre,
aclara dudas y mejora la adhesion al tratamiento.

1.4 CONVERGENCIA DEL DISENO DE INFORMACION
Y LA COMUNICACION DIDACTICA

La revision literaria reveld la necesidad de abordar las barreras sociocul-
turales que rodean la CCP, particularmente en contextos delicados como
el cancer de mama en el cual la comprension y toma de decisiones ade-
cuadas son criticas. En este entorno, proponemos el uso de VI como una
herramienta que promueve la interdisciplinariedad y que actiie como un
puente entre agencias médicas y pacientes. En nuestro entendido, la con-
vergencia del disefio y la comunicacién didactica se vislumbra como una
estrategia clave para superar estas barreras y asegurar que las pacientes
tengan acceso a informacion precisa y comprensible sobre su padeci-
miento. La colaboracion interdisciplinaria emerge como un fundamento
en este proceso de CCP, ya que integra campos de estudio del Dl y la CD.
Este enfoque holistico es determinante en el desarrollo de estrategias de
comunicacién efectivas en contextos de salud complejos, como el cancer
de mama, para mejorar la calidad de la CS.

En consonancia con la Organizacion Panamericana, un sistema de
salud es una estructura social formada por un conjunto de agencias des-
tinadas a mantener y mejorar la salud de la poblacién. Su estructura in-
cluye diferentes elementos interrelacionados que tienen el objetivo de
mejorar lasalud a través de diversas actividades. En ese contexto, resulta
importante el estudio realizado por Maderuelo-Fernandez et al., (2009)
en el cual se pueden observar diversas preocupaciones respecto de la
informacion que se les transmite a las pacientes:

* La calidad de la comunicacion de las agencias de salud.

» La escasa responsabilidad en las habilidades de comunicacion
de los profesionales.

 Lanecesidad de identificar lugares especificos para obtener
informacion confiable.
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Esta informacion incide, por un lado, en el cuidado de las poblaciones al
brindar una atencion adecuada, y por el otro, al permitir a las pacientes
conocer como afecta su enfermedad a sus esferas personales, familiares
y profesionales. Estas necesidades pueden abordarse desde la perspec-
tiva de la CS, en especial, en el disefio de la diseminacion de mensajes,
por medio de estrategias comunicativas que promuevan la salud de los
individuos y las comunidades. Objetivamente, la configuracién de un mo-
delo CS puede afrontarse desde diversas perspectivas conceptuales. En
el caso del autoaprendizaje es necesario realizarlo desde la CCP debido a
que las pacientes obtienen informacion de diversas agencias o agentes,
sin importar las estructuras formales de los sistemas de salud.

Es por esta razéon que el modelo de una CCP debe incluir la significa-
cién de los aprendizajes que las pacientes adquieren de su red, asi como
el valor de prestigio que le da alos diversos agentes que la conforman. Por
ende, es necesario enfatizar sobre los procesos y las relaciones existentes
entre los actores humanos y virtuales que configuran la red. Para iden-
tificar la ruta de la informacion en el modelado del sistema de salud hay
que partir de las siguientes interrogantes: ;Como aprenden las pacientes?
¢De quién aprenden las pacientes? y, por ultimo, ¢qué informacién con-
sideran significativa? Por lo tanto, es importante conocer los caminos de
busqueda de informacién por parte de las pacientes enfermas de cancer
de mama, los cuales son el eje de su formacion como agentes capacitadas
para participar en temas relacionados con su salud.

En este marco, la CD aporta las herramientas necesarias para desa-
rrollar estrategias comunicativas que permitan el desarrollo de ambientes
de aprendizaje para las pacientes. Por lo tanto, resulta relevante la in-
corporacion de conceptos de la teoria del aprendizaje significativo, enla
cual los agentes adquieren conocimientos al relacionar informacién nueva
con conceptos previos. Otra herramienta importante de la CD proviene
del constructivismo social, teoria que enfatiza la influencia del entorno
sociocultural en la construccién del conocimiento individual a través de la
interaccidny la colaboracion. En consecuencia, se reconoce la necesidad
de abordar ala CCP como un proceso de participacion activa, de manera
que las pacientes puedan adquirir y retener informacion a largo plazo.

A su vez, el aprendizaje se abordara como el eje rector desde el DI,
en especial desde la teoria del disefio para la gente, en la cual la seleccion,
transformaciony transmision de la informacion se realiza con el propésito
de optimizarla para construir conocimiento. Por consiguiente, el DI se
aplicara en la produccién de comunicaciones visuales dirigidas aimpactar
en el conocimiento, las actitudes y en cierto modo, el comportamiento
de los agentes. Esto, con la finalidad de generar comunicaciones bimedia
para la mejora del recuerdo en general que potencialice la clasificacién
de la informacion en estructuras légicas que puedan ser relacionadas
con datos y conocimiento preexistente; en otras palabras, aprendizajes
significativos.

Es necesario modelar a la paciente como un ente complejo. En este
sentido, se aborda como un ser biopsicosocial. Este modelo interdisci-



plinario permite delimitar a los agentes desde una dimension bioldgica
y fisica, asi como aspectos psicoldgicos y sociales que influyen en los
aprendizajes. Es asi que indagar en las necesidades informativas de los
seres biopsicosociales permitira identificar aspectos personales y sociales
implicados en la problematica del paciente (ver figura 4), para abordarlos
no como una enfermedad u objeto de tratamiento, sino como un actor
con una participacion activa en las decisiones pertinentes respecto de
su salud (Garita Pulido, 2013). En consecuencia, la articulacion del mo-
delo biopsicosocial (MB) se desarrollara a partir de la delimitacion de las
dimensiones estructurales que van de lo individual a lo general, en otras
palabras, del paciente como individuo o como una comunidad o publico
objetivo susceptibles de ser afectados por mensajes didacticos para en-
viarles mensajes de plena eficacia (Costa, 1998).

Figura 4.
Necesidades informativas de los seres biopsicosociales

Bioldgica

Enfermedad
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Redes
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| Empatia
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Es asi que la configuracion de un sistema complejo, que contemple las
necesidades y las fortalezas del MB en un modelo de CCP, debe basarse
en laintroduccion de los campos pertinentes, con un didlogo productivo
entre una variedad de especialistas que se concrete en el disefio de co-
municaciones visuales referentes a problemas y necesidades sociales. En
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CAPITULO I.

este caso, el estudio interdisciplinar permitira abordar el problema desde
multiples perspectivas y facilitara una comprensién profunda para la ge-
neracién de aprendizajes significativos durante la comunicacion para la
salud (CS) y el autoaprendizaje centrado en el paciente. En este sentido, el
enfoque interdisciplinar posibilita la superacion de las limitaciones propias
de cada disciplina Yy, a su vez, facilita la exploracién de nuevas formas de
conocimiento para generar un entramado tedrico que ayude a solucionar
problemas practicos en el ambito de la CS.

A modo de conclusion, la investigacion abordara el objeto de estudio
desde diferentes ambitos, por unlado, esta la CS enfocada especificamente
en CCP; la pedagogia con el enfoque CD como herramienta para la gene-
racion de aprendizajes significativos, y, por ultimo, el DI como elemento
clarificador dentro del proceso de ensenanza-aprendizaje con el uso de
VI (ver figura 5). Si bien estos tres campos delimitan la mirada bajo la cual
se abordara a las pacientes con cancer de mama, los modelos deben con-
templar aspectos esenciales en su interrelacion con saberes bioldgicos,
fisicos, econémicos, tecnoldgicos, entre otros.

Por tanto, encontramos que el desarrollo de estrategias de comuni-
cacion visual en salud bajo un enfoque didactico resulta pertinente, ya
que se considera el aprendizaje de las pacientes como un eje rector que
mejora lacomprensiény el correcto uso de lainformacion para la mejora
de la salud. En este aspecto, el aprendizaje puede construir resiliencia
a la desinformacidn, ya que fomenta la habilidad de analizar, verificar y
comprender informacion, lo que capacita a las personas para discernir
entre hechos y engafos. Ademas, en este campo las personas necesitan
informacion precisa para poder adaptar su comportamiento en beneficio
de su salud o como la OMS lo define el empoderamiento del paciente.
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| aprendizaje de informacion médica compleja es imperativo en el

ambito de lasalud, en el cual lacomunicacion efectiva entre profesio-

nales y pacientes puede determinar la calidad de la atencién médica.

La comprension de diagndsticos, tratamientos y prondsticos permite
a las pacientes asumir un rol activo en su cuidado. Sin embargo, existen
desafios criticos en esta comunicacién que pueden afectar negativamente
la atencién, como la complejidad del lenguaje médico y la falta de habili-
dades comunicativas de algunos profesionales de la salud.

Desde esta perspectiva, el objetivo de este capitulo es argumen-
tar sobre el proceso de comunicacién en el campo de salud-enferme-
dad-atencion (CSEA)™ como elemento fundamental para el intercambio
de significados entre los involucrados. Una comunicacién adecuada no
sélo ayuda a cerrar brechas cognitivas, sino que promueve la participacion
activa de las pacientes en su atencion medica. Este proceso se basaenla
honestidad y la claridad, lo cual es esencial para construir relaciones de
confianza. En este panorama, la comunicacién en salud (CS) abarca no
s6lo la transmisién de informacion, sino también la comprension de las
necesidades informativas de las pacientes.

Asimismo, se aborda la comprension de conceptos médicos como
algo complejoy que a menudo es obstaculizada por el uso de jerga técnica,
siglas y terminologia poco accesible. Esto puede hacer que lainformacién
meédica sea percibida comoincomprensible, lo que puede provocar que las
pacientes sientan que sus necesidades no son atendidas adecuadamen-
te. La interaccion entre diversos actores en el CSEA afiade otra capa de
complejidad a este proceso. Factores culturales, sociales y emocionales
también influyen en como se percibe la informaciéon médica, lo que re-
salta la importancia de adaptar la comunicacion a las caracteristicas del
publico objetivo.

El aprendizaje significativo en este contexto implica que las pacientes
relacionen la nueva informacién médica con su conocimiento previo, para

"' Desde la teoria de Pierre Bourdieu (1991), de acuerdo con su concepcion sobre el campo social, en
el caso de salud-enfermedad-atencidn se puede definir como un espacio social que abarca no sélo la
atencién médica ensi, sino también las estructuras sociales y las relaciones de poder que influyen en
como se comprende y se aborda la salud-enfermedad en una sociedad.



facilitar asi una comprensiéon mas profunday duradera®. Esta integracion
de informacién permite que las pacientes asimilen conceptos médicos
complejos y los utilicen para tomar decisiones informadas sobre su salud.
La Teoria del Aprendizaje Significativo de Ausubel subraya que el apren-
dizaje ocurre de manera mas efectiva cuando la nueva informacion se
conecta activamente con los conocimientos previos de los individuos, lo
que asu vezinfluye en su capacidad para retenery aplicar esa informacion.

Ademas, los modelos de aprendizaje sugieren que la adquisicion de
informacion se da en un contexto de interaccion multiple, en los cuales
se comparten significados que llevan a transformaciones personales. El
aprendizaje se considera un proceso continuo que puede ser intencional
o incidental, influenciado por factores como la motivacién y el entorno.

2.1 APRENDIZAJE DE INFORMAGION MEDICA COMPLEJA

En el CSEA® la comunicacion es primordial para mejorar el estado de sa-
lud de las pacientes. Es una realidad que la comprension de informacion
relacionada con los diagnosticos, tratamientos, procedimientos y pro-
noésticos permite a las pacientes ejercer una participacion activa y critica
en su propia atenciéon médica (Pérez Tornero, 2000). No obstante, se
han identificado desafios en la comunicacién entre profesionales de la
salud y pacientes, los cuales tienen un impacto negativo en la calidad de
la atencion médica (OMS, 2005). En este sentido, resulta esencial desa-
rrollar estrategias de comunicacion que adecuen lainformacién médica a
publicos no especializados con el objetivo de que sean utiles en el cuidado
de su salud.

La comunicacién en el CSEA posibilita el intercambio de significados
entre los actores involucrados. Una comunicacion adecuada es critica
para la atenciéon médica, ya que un proceso comunicativo inapropiado
genera una brecha cognitiva* y desencadena una atencion inadecuada
para las pacientes. De hecho, la comunicacion en el CSEA se considera
una competencia fundamental, ya que contribuye a la comprension de
conceptos médicos que facilitan la participacion activa de las pacientes
(Velazquez-Tamez, 2022; OMS, 2023). Esta comunicacion en salud (CS)
abarca desde la transmisidn de informacion médica, como diagnosticos,
tratamientos y recomendaciones, hasta la comprension de las necesida-

2 Norman (1990) define esta construccion cognitiva a partir del conocimiento disponible, ya sea
basado en hechos reales, suposiciones imaginarias, ideas simples o estructuras complejas como mo-
delos mentales, que define como herramientas fundamentales que permiten interpretar experiencias,
anticipar las consecuencias de acciones y manejar situaciones inesperadas.

3El proceso de CSEA parte de lainteraccion de diversos componentes, que incluye factores bioldgicos,
fisicos y socio-culturales, entre otros. No obstante, resulta de suma importancia adquirir un entendi-
miento profundo de esta dindmica compleja para discernir y planificar las intervenciones apropiadas
de comunicacién que deben llevarse a cabo en cada una de sus fases.

* La brecha cognitiva es la discrepancia existente entre el nivel de comprensién requerido por los
pacientes para asimilar y, por consiguiente, aplicar el nuevo conocimiento médico.
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Figura 6.

des informativas de las pacientes. Su comprension se establece sobre
la base de la honestidad, fundamental para construir cualquier relacién
humana (Parra-Mulato, 2016).

En este contexto, la comunicacién se erige como un eje transversal
en el entramado de disciplinas y actividades humanas que representan
un canal vital, mediante el cual se vincula el intercambio de informacién
entre individuos (ver figura 6). La comunicacion, ademas, adquiere una
relevancia significativa en el contexto de la salud-enfermedad-atencién
(SEA), dada suincidencia profunda en practicamente todos los aspectos
delaatencién médica. En este sentido, Petra-Micu (2012) consideraquela
CStraza un proceso de comprension-significacion, basico de la interaccion
humana, que establece, mantiene y mejora las relaciones entre agentes y
agencias del CSEA, con el objetivo de alcanzar resultados especificos enla
salud de las pacientes, en este caso diagnosticadas con cancer de mama.
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Esta accion comunicativa propicia la coherencia de conceptos comple-
jos que a su vez establece una base soélida para la asimilacion, la signi-
ficacion y la retencidon de conocimientos en un contexto mas amplio
(Ausubel et al., 1983). Desde un enfoque cognitivo, la comprensién se
conceptualiza como un proceso de transformacién mediante el cual el
individuo adquiere conceptos o valores con la finalidad de integrarlos
en su cultura (Costa y Moles, 1991). Esta transformacién implica tam-
bién una modificacién jerarquica de los esquemas cognitivos existen-
tes en respuesta a la nueva informacion adquirida durante el proceso
de comunicacién; en otras palabras, la nueva informacién adquiere un
significado (Novak, 1982).



En este contexto, la CS es sustancial en la comprensién-significa-
cién de corpus de conocimientos médicos, porque utiliza la comunicacion
como un proceso continuo y dinamico (Moral, 2015), en el cual el pacien-
te interactua con la informacion obtenida de los agentes y las agencias
involucradas en el CSEA con el objetivo de aprender sobre su estado de
salud y asi alcanzar una participacion activa que le permita mantener un
mejor control sobre su PSEA (Berry, 2007). Como sefiala Frascara (2011):
"Cuando seinforma sobre lo que se va a hacer, cémo se va a hacer y cuan-
do, se esta educando”. En este marco, se puede definir que la significacion
deinformacién médica le permite al paciente aprender y empoderarse en
su atencidn, es decir, adquirir una gestién mas efectiva de las decisiones y
acciones que inciden en su salud para influir en los factores que impiden
su bienestar (Bautista Gomez et al., 2023).

21.1Comprension-significacion de conceptos medicos

Para una paciente lidiar con temas médicos puede ser un desafio com-
plejo. Por un lado, los obstaculos en la comunicacion generados por la
complejidady la variedad de elementos linglisticos presentes en la infor-
macion transmitida a las pacientes resultantes de las diversidad de disci-
plinas que conforman el CSEA. Entre ellas se identifican, por ejemplo, el
uso de siglas sin referencias claras, palabras desconocidas y terminologias
complejas (Velasco, 2018). Estos aspectos contribuyen a que el lenguaje
empleado por los profesionales de la salud sea de dificil acceso para las
pacientes. En consecuencia, lainformacion se percibe como incomprensi-
bley provoca en la paciente una sensacién de falta de atencién adecuada
a sus necesidades, a su dolor o su malestar (Simon Lorda et al., 2008).
Por otro lado, el proceso de comprensién-significacion en el CSEA se
encuentra permeado por lainteraccion de diversos actores, lo que lo con-
vierte en multidimensional y complejo. Aunque este proceso es esencial
para el adecuado manejo de la salud y bienestar de las pacientes, se ve
influenciado por una serie de desafios que dificultan su cometido (OMS,
2005). Uno de estos obstaculos es la brecha cognitiva de conceptos médi-
cos generada por la poca habilidad comunicativa de los profesionales de la
salud (Alcalay, 1999). Otro obstaculo identificado es la influencia generada
por factores culturales, sociales y emocionales que influyen en la percep-
cién de la informacion. En este sentido, se puede afirmar que la modali-
dad de transmisidn del mensaje ejerce una influencia determinante en la
dinamica del PSEA (Petra-Micu, 2012; Diaz-Romero, 2022; OMS, 1986).
La CSylaCDreconocen que lacomprension-significacion posibilita la
adquisicion de competencias comunicativas de caracter didactico; enotras
palabras, competencias de aprendizaje. Como lo definen Vazquez Acevedo
y Ponce Ceballos (2021), el eje transversal de la comunicacion representa
un vinculo inseparable entre las intenciones y las acciones de los agentes
involucrados en el CSEA (ver figura 7), que influyen en el aprendizaje. Dado
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Figura 7.
Agentes involucrados en el CSEA
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que estas comunicaciones parten desde la perspectiva del destinatario,
es necesario conocer cuales son los significados compartidos entre los
médicos y los pacientes, para tomarlos como referencia. Dicho de otra for-
ma, lainformacion esta dotada de significacion a nivel de culturabasey la
capacidad de atencién de los publicos objetivos, por lo cual la transferencia
del mensaje genera conocimiento (Costa, 1998; Pérez Tornero, 2000).

En este contexto, los modelos de aprendizaje estudian la adquisicion
deinformacién por parte de los receptores y su capacidad de aplicar estos
saberes ensituaciones diferentes. De este modo, el aprender se concep-
tualiza como un proceso multifacético que se desarrolla en varios niveles
de interacciéon multiple, en los que se comparten, a nivel simbdlico, cuer-
pos de conocimiento™ que conducen al cambioy la transformacion de las
personas (Vazquez Acevedo y Ponce Ceballos, 2021; Cabero Almenara,
2007; Ausubel et al., 1983; Costa, 1998).

> Pérez Tornero diferencia la informacion del conocimiento porque este Ultimo estd dotado de sig-
nificacién (2000).



En este marco, el aprendizaje es la accién mediante la cual los indivi-
duos asimilan conocimientos, conceptos, habilidades, valores o actitudes
a través de la experiencia, la instruccion, la observacion y la practica por
medio de estimulos sensoriales'™. Se le considera también un procedi-
miento continuo que se produce durante el desarrollo del ser humano, de
manera intencional o incidental; que es influenciado por diversos factores,
como la motivacion, el interés, la memoria, la atencién, el entorno o las
emociones.

2.1.2 Construccion significativa en el aprendizaje

Desde la perspectiva de la Teoria del Aprendizaje Significativo (TAS)” de
Ausubel et al., el aprendizaje es un proceso significativo en el cual se rela-
cionainformacion nueva con el conocimiento previoy se integra con una
coherencialégica en la estructura cognitiva®™ del individuo (1983; Novak,
1982, p. 72; Viera Torres, 2003). El aprendizaje significativo (AS) ocurre
cuando los huevos conceptos adquieren un sentido personal y relevante
para el receptor. Es decir, se produce en el momento en que lainformacién
nueva se conecta de manera activa con los inclusores® existentes en la
estructura cognitiva. Esta conexion propicia lacomprension profunda de
cuerpos de conocimientos complejos, que al final transformay amplia a
los inclusores.

Como lo hace notar Ausubel et al. (1983), la estructura cognitiva fa-
cilita la significacion precisa de conceptos y su retencion a largo plazo;
por asi decirlo, facilita el conocimiento (Pérez Tornero, 2000). Suimpor-
tancia radica en la capacidad de influir directamente en los procesos de
aprendizaje, ya que una estructura cognitiva estable y organizada facilita
la asimilacién, mientras que una estructura cognitiva inestable, ambigua
o desorganizada la puede inhibir (Ausubel et al., 1983).

16 Seglin Novak, la mayor parte del aprendizaje cognitivo es el resultado de estimulos visuales o audi-
tivos. Todos los estimulos sensoriales externos se acomparian de estimulos internos que se registran
en el cerebro en forma de placer o dolor. (1982).

7 La Teoria del Aprendizaje Significativo (TAS) fue desarrollada en la obra Psicologia del aprendizaje
significativo verbal (1963) por el psicélogo estadounidense David Paul Ausubel (Nueva York, 1918-
2008) y lo amplié en las obras Psicologia educativa: un punto de vista cognoscitivo (1968), El apren-
dizaje receptivo y la dimensiéon memoristica-significativa (1984) y Psicologia educativa. Un punto de
vista cognoscitivo (1989).

18 La estructura cognitiva se refiere a la organizacion y la configuracién de nociones, convicciones,
conceptualizaciones, esquemas y operaciones mentales alojados en la psique de un individuo. Se trata
de una confluencia de entramados interconexos de pensamientos y representaciones mentales, que
ejerceninfluencia sobre la manera en que se percibe, se elaboray se aprende el entorno circundante.
Esta estructura esta compuesta por un conjunto de patrones de pensamiento y conocimientos que
los individuos desarrollan a lo largo de su vida (Ausubel, 1989). Dichas estructuras se construyen
mediante experiencias y aprendizajes, a través de la asimilacién-acomodacién de cuerpos de cono-
cimiento en un proceso reiterativo.

¥ Uninclusor es una entidad psicoldgica existente en la estructura cognitiva del individuo, contiene
conceptos relevantes que se conectan significativamente con informacién nueva para crear nuevos
conocimientos. Los inclusores pueden contener conceptos amplios, estables o inestables, que en-
tran en un proceso reiterativo, en el cual interacttian con nuevos conceptos para crear aprendizajes
significativos (Ausubel, 1989).
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Para Viera Torres (2003) es trascendental conocer este engranaje
|6gico que serealiza a partir de la conexién de los huevos conocimientos
con los inclusores contenidos en la estructura cognitiva del individuo, ya
que en cada sujeto existe un orden jerarquico diferente que va a incluir o
subordinar a otros conceptos dentro de la misma. En palabras de Ausubel
et al., "el factor mas importante que influye en el aprendizaje es lo que
el alumno ya sabe” (1983, p. 151). Este principio clave también se aborda
desde el disefio de informacion?’; como lo considera Frascara (2011), la
gente s6lo puede comprender cosas que se relacionan con conocimientos
que ya comprende.

LaASselleva a cabo através de la mediacion de unindividuo con sig-
nos culturales y herramientas de comunicacion fisicas o abstractas —como
el lenguaje, simbolos o sistemas de representacion— en un proceso social
que se produce a través de la interaccion del paciente con informacion
médica clara. En este contexto, las herramientas de comunicacién acttan
como mediadoras —entre las agencias médicas, las pacientes y su entor-
no— con lafinalidad de facilitar el procesamiento de nueva informacion a
través de cuerpos estables de conceptos. En otras palabras, las herramien-
tas de comunicacion trasladan nuevos conocimientos que son asimilados
y acomodados con conceptos subyacentes en la estructura cognitiva.

En este método cognitivo, la asimilacién alude al proceso por el cual
se adquieren significados de nuevas experiencias o conocimientos, al
vincularse con los inclusores; mientras que la acomodacion se refiere a
la modificacion jerarquica de la estructura cognitiva con la informacion ad-
quirida en el momento del aprendizaje. De la interaccion entre inclusores
y nuevo conocimiento resulta, por un lado, la evolucion de los inclusores
iniciales, y por el otro, la estabilizacion de la estructura cognitiva. En este
marco, Novak sefala que los inclusores se desarrollan o se limitan de
acuerdo al numero o la variedad de elementos que contienen, y que se
relacionan con "el historial de experiencias del individuo™” (1982, 72). En
conclusion, la estructura cognitiva funciona como un punto de anclaje que
influye en la construccién de aprendizajes significativos y determina como
se procesaran, almacenaran, y recuperaran los nuevos significados para
interpretary comprender el entorno (Ausubel et al, 1983, Ausubel, 1989).

Segun lo planteado por Ausubel et al., el AS requiere, en primer lugar,
la disposicion del aprendiz para relacionar de manera sustancial y no arbi-
traria la nueva informacién con los aspectos relevantes en su estructura
cognitiva (Norman, 1990). Esta disposicion se basa en el desarrollo de un
funcionamiento cognitivo adecuado que permite llevar a cabo una accion
de aprendizaje eficiente en términos de tiempo y esfuerzo (Ausubel et
al., 1983; Rodriguez Palmero, 2011). En consecuencia, la disposicion del
paciente para adquirir un mayor conocimiento sobre los temas relacio-

20 E| disefio de informacion implica la definicién, la planificacion y la organizacién del contenido del
mensaje y de los contextos en que sea presentado, con la intencién de alcanzar contenidos espe-
cificos relativos a necesidades especificas de los usuarios. Instituto Internacional para el Disefio de
Informacion (111D, 2007 citado por Frascara, 2011).



nados con su PSEA le confiere una actitud de aprendizaje significativo
(AAS), elemento esencial en el proceso de AS, segun la teoria de Ausubel
et al. (1983). Es importante destacar que este enfoque se acerca mas a
una accion de aprendizaje que a una accidn de ensefianza pues, aunque
la ensefianza tiene como objetivo facilitar el aprendizaje, se reconoce que
es posible aprender sin la necesidad de una ensefianza formal (Costa y
Moles, 1991).

2.1.3 Autodidactismo: construccion de conocimientos propios

En el CSEA |a paciente tiene predisposicion para aprender. El conocimien-
to es vital para influir en la supervivencia y en la calidad de vida de los
individuos. La imperante necesidad de comprension-significacion recae
en la paciente, dado que la toma de decisiones informadas se convierte
en un factor determinante en su salud y bienestar. Esta necesidad de
informacion lleva a la paciente a una AAS que le permite interpretar,
entender y conectar conceptos que construyen significativamente sus
conocimientos (Frascara, 2004).

En este contexto, las pacientes no necesariamente aprenden en el
proceso de ensefnanza-aprendizaje porque el médico le ensend. Desde
la posicion de Ausubel et al., "ensefar y aprender no son coextensivos,
pues ensenar es tan solo una de las condiciones que pueden influir al
aprendizaje. Asi pues, los alumnos pueden aprender sin ser ensefiados,
es decir, ensefidandose a si mismos” (1983, p. 26).

En este marco, la AAS de la paciente se caracteriza por el autodidac-
tismo (Costa, 1998). Esta accion autodidacta es impulsada a través de
un acto de inteligencia® que involucra una accion de comprension-signi-
ficacion, la cual se encuentra inmersa en el proceso didactico (Frascara,
2004) y seriainviable sin el reconocimiento del proceso de comunicacién
que constituye el acto de aprendizaje (Suarez Villegas y Sierra Caballero,
2000).

Esta autodireccion en el aprendizaje se fortalece con la socializacion®
de la informacién, ya que el acceso al conocimiento relevante en temas
de salud les permite a los receptores tener control sobre su propio pro-
ceso didactico (Cabero Almenara, 2007). En consecuencia, uno de los
objetivos de la AAS es convertir a las pacientes en agentes activos que
cuentan con la capacidad de influir en su entornoy en su propio desarrollo
(Berlo, 1990).

2 Para Costa y Moles (1991), la inteligencia se define como una funcién que implica la jerarquizacion,
organizacién y control del proceso de olvido involuntario, con el propdsito de preservar y destacar
lo que posee un valor relevante.

22| asocializacion se refiere al proceso de compartir, difundir y construir conocimiento colectivamente a
través de herramientas de comunicacion. Plataformas digitales permiten superar barreras geograficas,
al fomentar comunidades de aprendizaje dindmicas, accesibles y participativas, que transforman los
modelos tradicionales de ensefianza. (Sdnchez Vanderkast, 2005; Tully, 2007)
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De acuerdo con Ausubel et al. (1983) la ASS se hace patente cuando
las pacientes manifiestan la necesidad de adquirir conocimiento por si
mismas, esto les permite obtener un mayor aprendizaje de su PSEA; de
hecho, una de las funciones primarias de los agentes y agencias en salud
deberia ser el desarrollo de las motivaciones e intereses intrinsecos de
las pacientes, ya que, como postulan Ausubel et al. (1983) su eficacia esta
ligada a la AAS de estos ultimos. En aras de alcanzar resultados terapéu-
ticos 6ptimos y prevenir efectos no deseados durante el tratamiento, es
imperativo que los profesionales de la salud desarrollen ambientes de
aprendizaje que contengan informacidn objetiva y orientacion clara para
las pacientes (OMS, 2005).

Aunque las agencias y los agentes de la salud no tienen la responsabili-
dad de garantizar el aprendizaje de |a paciente, es deseable que dediquen
parte de su tiempo al desarrollo de ambientes en los cuales las pacientes
sean capaces de buscar, interpretar y organizar informacion por si mismas
(Ausubel et al., 1983). Ademas, esto no exime a las instituciones de salud
sobre su responsabilidad de proporcionar contenido apropiado para el
publico objetivo en estos ambientes de aprendizaje. Este objetivo puede
lograrse con el uso de herramientas de comunicacién visual (HCV) que
faciliten los procesos de percepcidon y comprehension? de la informacion,
con el proposito de que las pacientes alcancen sus objetivos (Frascara,
2011; Pontis, 2022).

2.1.4 Ambientes de aprendizaje para lacomunicacion v el aprendizaje

Un ambiente de aprendizaje es un entorno, fisico o virtual, en el cual se
lleva a cabo el proceso de comunicacion-aprendizaje. En el contexto del
CSEA, serefiere a un conjunto de condiciones, recursos y herramientas de
comunicacién que faciliten la adquisicién de conocimientos y habilidades
relacionados con el PSEA. Desde la perspectiva de Ausubel et al. (1983),
dichos ambientes fomentan el intercambio de cuerpos de conocimientos
con los propositos de fomentar la participacion activa de los agentes,
promover la reflexiéon y propiciar un dialogo critico en temas relacionados
con el PSEA (Gonzalez de Cossio, 2016), asi como generar un contexto
favorable que maximice el grado de cumplimiento de los objetivos de las
pacientes (OMS, 2005).

Enel CSEA, las diversas partes interesadas?* comparten informacion
con el propdsito de adquirir conceptos relevantes para los PSEA en un
entorno que trasciende el espacio fisico del consultorio médico o del hos-

2 Costa expone que la informacién se comprehende cuando se comprende y se aprende al mismo
tiempo (1998).

24| as partes interesadas o stakeholders son modelos estudiados por R. Edward Freeman en la obra
Strategic Management a Stakeholder Approach, de 1984, En el CSEA se refiere a cualquier persona,
grupo o entidad que tiene una participacion, con un grado de interés, en las comunicaciones que
afectan directamente a los pacientes.



pital. Por ejemplo, diferentes tipos de personas involucradas en deter-
minadas enfermedades (pacientes, familiares, amigos, etc.) interacttan
a través de diferentes medios de comunicacién, como pueden ser las
plataformas en linea que dan apoyo a grupos para que, a través de una co-
municacion flexible, reciban mas conocimientos que les permitan actuar
con mayor seguridad en su PSEA (Vazquez Acevedo y Ponce Ceballos,
2021; Lorenz y Chilingerian, 2011). Como lo exponen Martin Padilla et al.
(2014), el intercambio de informacién implica avanzar hacia orientaciones
de tipo educativo y pedagogico. En conclusion, los agentes y agencias
de la salud proceden como mediadores de la informacion médica en la
interaccion informacion-paciente, en la cual la paciente es la destinataria,
0, como lo define Costa, el centro de la accion didactica (1998).

En este aspecto, las agencias mediadoras de informacién en salud
(AMIS) requieren de una actitud basada en un actuar en red que am-
plie las acciones o situaciones de aprendizaje que el paciente recibe o
construye con su entorno (Alzate Ortiz y Castaneda Patifio, 2020). Es asi
como un ambiente de aprendizaje se entiende como una red de actores
—individuos, organizaciones o entidades— interconectados que constru-
yen una relacion colaborativa cimentada en un ambiente de confianza,
aceptacion y acompafamiento, que permita a las pacientes preguntary
conocer sobre las opciones disponibles en su PSEA (Martin Padilla et al.,
2014). Como lo hace notar Costa (1998), esta interaccion se relaciona
estrechamente con el didlogo que implica una relaciéon dinamica entre
individuos, en la cual existe la capacidad de influencia reciproca.

Cabe destacar que, si bien las interacciones varian en las dinamicas
con las AMIS, en todos los casos se trata esencialmente de un acto de co-
municacion (Petra-Micu, 2012; Wurman, 200T1). Como lo definen Vazquez
Acevedo y Ponce Ceballos (2021), esta interaccién comunicativa multi-
ple inicia con el didlogo médico-paciente realizado durante las consultas
médicas, de este intercambio se obtiene informacion (en su mayoria ver-
bal y en algunos casos escrita o visual) que la paciente puede conectar
con conocimientos previos e iniciar un proceso de aprendizaje continuo
(Lorenz & Chilingerian, 2011).

En ese marco, las pacientes aprenden de la interaccion, escuchan,
comprendeny preguntan, en otras palabras, participan en dinamicas dia-
l6gicas. Es por esto que se requiere desarrollar ambientes de aprendizaje
que propicien entornos activos, en términos de espacio y tiempo para
que los individuos adquieran y desarrollen capacidades, competencias,
habilidades y valores (Castro Florez, 2019).

En esta red, las AMIS pueden incluir personas, grupos, comunida-
des, instituciones u organizaciones claves, asi como plataformas digitales

% Seglin la OMS, en la Carta de Ottawa para la promocion de la salud, (1986) los agentes mediadores
en salud son fundamentales para promover el acceso alainformacion y mejorar la atencion, dado que
el sector sanitario no puede garantizar por si solo condiciones favorables. Estos mediadores facilitan la
comunicacion entre intereses en conflicto, actuando como puentes entre individuos, familias, comuni-
dadesy lainformacion sanitaria, promoviendo una atenciéon mas equilibrada y orientada al bienestar.
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—por ejemplo, redes sociales, foros en linea, sistemas de mensajeria, entre
otros— o impresas, que estan fuera del CSEA, con las que las pacientes
puedan involucrarse para contribuir a sus metas de comunicacién. Por lo
tanto, se destaca laimportancia de estos agentes en el PSEA, ya que les
permiten alas pacientes acceder a lainformacién de manerainstantanea,
precisa y dosificada (Frascara, 2011). Como lo exponen Vygotsky et al.
(1996), la adquisicién de nuevos conceptos o ideas no parte sélo de un
proceso individual e intelectual, sino que también esta profundamente
relacionado con la influencia del entorno social y cultural.

21.6Elentorno social: interaccion y colaboracion

Segun Vygotsky et al. (1996), el aprendizaje se construye a través de
la interaccién social y la colaboraciéon entre individuos y expertos®. En
este marco, el aprendizaje es un proceso activo, en el cual los individuos
construyen significados a partir de interacciones afectivas con el medio
que les rodea, principal motivacion de quienes aprenden, en este caso,
las pacientes con cancer de mama (Ausubel et al., 1983).

Dentro del CSEA, el conocimiento se genera por medio de opera-
ciones y habilidades cognitivas que se desarrollan durante la interaccién
social que parte del encuentro entre AMIS y pacientes. Bajo esta perspec-
tiva, Vygotsky et al (1996) indican que la colaboracion entre individuos,
por un lado, facilita la resolucion de problemas mas complejos y, por el
otro, expande la zona de desarrollo proximo (ZDP). En consecuencia, se
traduce en la mejora de procesos de aprendizaje (Vygotsky et al. 1996;
Vygotsky, 2000).

La ZDP propicia lainternalizacién individual de experiencias o conoci-
mientos a partir de la interaccion social. Segun Vygotski, la transicion del
nivel interpsicologico?” al intrapsicoldgico, puede ser activada mediante
lainteraccion cooperativa entre pares (2000). Por consiguiente, las ZDP
parten de la interaccién cooperativa entre iguales, en lugar de depender
totalmente de laayuda de un experto. Esta dindmica se da especialmente
através de redes de pares en las que pueden ofrecerse mediaciones mas
pertinentes debido a la experiencia comunitaria.

En este sentido, Corona Berkin y Kaltmeier (2012) subrayan la im-
portancia de reconocer estas dinamicas colectivas en la generacion de
conocimiento, en las cuales las pacientes diagnosticadas con cancer de
mama no sélo sean consideradas como sujetos de estudio o colaborado-
ras. Esta perspectiva busca transformar el aprendizaje en una experiencia

2 E| Constructivismo Social, desarrollado por Vygotsky, es una teoria del aprendizaje que enfatiza la
influencia del entorno sociocultural en el desarrollo cognitivo de un individuo.

%7 Actividad de aprendizaje que inicialmente se lleva a cabo en colaboracién con otros (interpsicolégi-
co); con laayuda de un compafiero o un tutor, se internaliza y se convierte en una actividad individual
(intrapsicoldgico), realizada de forma independiente por el individuo. (Vygotsky, 1996)



horizontal, en la que todos los participantes contribuyan activamente al
proceso de aprendizaje.

Por ende, se enfatiza la necesidad de comprender el papel de las
AMIS como entidades completas?® en su interaccion con las pacientes,
ya sea como guias o como cooperadoras (Cabero Almenara, 2007). En
este enfoque horizontal, se prioriza el didlogo reciproco, como punto de
partida en la generacion de conocimientos (Corona Berkin y Kaltmeier,
2012). El didlogo, en este contexto, propicia aprendizajes centrados en
las necesidades especificas de pacientes, en entornos sociales que re-
fuerzan la autoestimay el compromiso (Tufro, 2006). Bajo esta premisa,
la OMS (2023) destaca como la participacion activa de las pacientes con
experiencia vivida promueve un enfoque comunitario que brinda apoyo
esencial a las personas ocupadas por incrementar sus conocimientos y
cambiar actitudes o conductas en su PSEA (Frascara, 2004).

Bajo este enfoque comunitario, la paciente se coloca en el centro
del proceso comunicativo y se considera una socia igualitaria junto con
los profesionales de la salud en las interacciones de los PSEA. En la CCP
se prioriza la comprension de las necesidades, preocupaciones, valores
y preferencias de la paciente para establecer una relacién de confianza
y respeto mutuo. Este enfoque implica una comunicacién centrada en
la paciente, en el cual no solo transmite informacion, sino que también
escucha activamente a la paciente, fomenta su participacion en latoma
de decisiones y responde a sus preguntas de manera comprensiva y
empatica.

2.2. COMUNICACION GENTRADA ENLAS PACIENTES

La comunicacion centrada enla paciente (CCP) se posiciona como un factor
derelevancia en el desarrollo de ambientes de aprendizaje que funcionen
como ZDP, que en este trabajo se refiere a las mujeres diagnosticadas con
cancer de mama. Desde esta perspectiva, las AMIS asumen la funcién de
mediadoras del conocimiento compartido para generar aprendizajes sig-
nificativos en las pacientes de manera colaborativa y horizontal. La CCP
establece un marco comunicativo que prioriza abordar tanto perspectivas
individuales como comunitarias e institucionales para propiciar la com-
prension de lainformacion médica, con la finalidad de fortalecer el sentido
de responsabilidad de las pacientes hacia el bienestar (OMS, 2005)

Para Busse y Godoy, (2016) la CCP parte de un conjunto de habilida-
des y técnicas de comunicacién destinadas a informar, influir y motivar

28 Seglin Cabero Almenara (2007), las entidades completas son sistemas o estructuras que, en el
contexto de la educacidn, integran diversos elementos como recursos didacticos, actividades de
aprendizaje, interacciones sociales, evaluaciones, entre otros, de manera coherente y articulada para
promover un proceso de ensefianza-aprendizaje efectivo. Estas entidades completas se caracterizan
por su capacidad para ofrecer una experiencia educativa integral y significativa, que potencia el de-
sarrollo de habilidades y competencias.

EBVIMEDI
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personalmente a las pacientes con contenido informativo, emocional y
relacional del PSEA (Hamui-Sutton et al., 2015). Por consiguiente, faci-
lita la comprension de conceptos médicos complejos al desarrollar am-
bientes propicios en los cuales las pacientes amplian su conocimiento y
construyen significados relevantes a través de dialogos significativos con
las AMIS. Ademas, la CCP promueve la autonomia de la paciente en su
PSEA, lo que se traduce en una AAS, asi como en la interaccién con otros
pacientes en entornos educativos colaborativos. Las AMIS actian como
facilitadoras de recursos y herramientas para enriquecer el aprendizaje de
la paciente, para potenciar el desarrollo de competencias comunicativas
y el intercambio de experiencias entre pares en dialogos comprendidos
como fendmenos sociales en los que los sujetos se construyen de forma
permanente a partir de las relaciones con otras personas (Corona Berkin
y Kaltmeier, 2012).

La CCP contribuye ala construccion de una cultura de aprendizaje en
salud que trasciende los limites tradicionales de la relacion médico-pacien-
te. Como lo plantea la OMS (2023), en esta cultura se pueden garantizar
interacciones oportunas y respetuosas que contribuyan al desarrollo de
entornos propicios que fomenten una participacion significativa?® (PS). A
modo de conclusion, fomentar la participacién de los actores involucra-
dos en el PSEA, establece dinamicas de aprendizajes horizontales, en las
cuales, pacientes y AMIS comparten conocimientos, experiencias y pers-
pectivas, para generar informacién comprensible que inspire seguridad
y apoyo mutuo, con el objetivo de alcanzar mejores niveles de salud en
las sociedades (Gonzalez Gartland, 2019).

Asi se enfatiza la importancia de desarrollar ambientes de apren-
dizaje de CCP que se ajusten al nivel cognitivo de las pacientes y que
prioricen sus perspectivas, asi como sus necesidades especificas en los
PSEA (OMS, 2005).

2.2.1Ambientes de alteridad

En el contexto del desarrollo de ambientes de aprendizaje, la adopcion
de un enfoque CCP implica también considerar integralmente las ba-
rreras socioemocionales que enfrentan las pacientes. Este principio de
alteridad refiere a la capacidad de reconocer y valorar la existencia del
"otro” como un sujeto distinto, con sus propias experiencias, perspec-
tivas y realidades. Cabero Almenara subraya que “el encuentro con los
otros nos constituye como sujetos”, ya que “el sujeto no es una entidad

29 La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2023) conceptualiza la participacién significativa como
laintegracion respetuosa, dignay equitativa de individuos con experiencia vivida en diversos procesos
y actividades dentro de un entorno propicio, caracterizado por la transferencia de poder a dichos
individuos. En ésta, se reconoce la experiencia vivida como una forma de conocimiento especializado
y se promueve su aplicacién con el fin de mejorar los resultados de salud.



completa en si misma" (2005, p. 2016). En términos simples, las perso-
nas son entidades en construccién continua, especialmente en entornos
comunicativos relacionados con el PSEA. Este enfoque de alteridad en-
fatiza el respeto y la comprension tanto de las perspectivas individuales
como comunitarias desde una profunda empatia cultural e ideolégica por
parte del emisor hacia los receptores (Frascara, 2018; Vazquez Acevedo
y Ponce Ceballos, 2021).

En este proceso no solo existe un intercambio de informacion, sino
también unainteraccion en la cual coexisten las identidades y las diferen-
cias de las relaciones humanas. En un acto comunicativo, que involucra
tanto la disposicion a escuchar como a participar activamente, esté proce-
so de comprension-significacion mutuo emerge de la actividad conjunta
de los participantes (Craig, 1999; Vazquez Acevedo y Ponce Ceballos,
2021). Bajo este enfoque de dialogicidad*° la informacién relevante no
solo llega a las pacientes, sino también a su red de apoyo, lo que facili-
ta una experiencia mas holistica en el proceso de aprendizaje (Bautista
Gomezetal., 2023; Frascara, 2004). Por consiguiente, el lenguaje juega
un papel central en estos dialogos, ya que es determinante prevenir mal-
entendidos y facilitar didlogos significativos en un contexto de alteridad
(Tigse Parrefo, 2019).

Vygotsky (1996) argumenta que la funcién del lenguaje no se limita
a la comunicacion, sino que es una herramienta del intercambio social
que facilita la interaccion en entornos educativos, en los cuales el sentido
de apoyo mutuo es esencial para crear redes empaticas. En el fondo, el
aprendizaje no se da Unicamente mediante la escucha, sino que también
implica el habla, la cual esta profundamente influenciada por el contexto
social y cultural en el que se encuentran las pacientes. Segun Bourdieu
(1985), la forma de hablar y aprender esta determinada por un mercado
linguistico® que estructura las interacciones comunicativas dentro de un
entorno social especifico.

En el CSEA, los didlogos con las pacientes son intercambios de pers-
pectivas basados en experiencias de vida, en los cuales el conocimiento
debe ser compartido a través de conversaciones honestas, coherentes
y. por tanto, responsables en todos los aspectos del proceso comuni-
cativo (Rivera Salas, 2008). Por tal motivo es trascendental desarrollar
ambientes de alteridad, desde la comunicacién médico-paciente, en los
que el lenguaje empatico permita al paciente reducir la distancia entre la
informacién médica y su recepcion efectiva (Hamui-Sutton et al., 2015).

30 Cabero Almenara define a la dialogicidad como un espacio de reconocimiento y construccion del
saber, del que parte la educacién, que es comprendida desde el entendimiento (2005).

3 El concepto de mercado lingtistico de Bourdieu (1985) en el CSEA destaca la importancia de en-
tender como se negocia el poder y la influencia a través del lenguaje entre médicos y pacientes. Este
mercado refleja las desigualdades de capital lingiistico entre ambas partes, en el cual los médicos
suelen tener mas autoridad. Esta dindmica puede llevar a que pacientes se sientan marginados en la
comunicacion médica. Por lo tanto, comprender y abordar estas desigualdades es importante para
promover una relacién mas equitativa y efectiva.
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2.2.2 Ellenguaje, herramienta cultural para la comunicacion

En el CSEA, el lenguaje no es Unicamente una herramienta de comunica-
cion, sino que también es un capital cultural®> que reproduce desigualda-
des sociales en la interaccion médico-paciente. Como se ha establecido
previamente, la interaccion comunicativa entre pacientes y los AMIS se
inicia con el didlogo que se establece durante las consultas médicas. Este
intercambio da lugar a la aparicion de dudas y aprendizajes; en este con-
texto, la ensefianza se ejerce a través de la comunicacion, lo cual implica
una transmisién verbal de informacion y explicaciones (Cardoso-Belo,
2011). Como lo define Corona Berkin, (2020) el lenguaje es un media-
dor del conocimiento. Sin embargo, en el ambito médico, su uso se ve
influenciado por la posicion de autoridad de los AMIS, lo que les permite
ejercer su poder®; esto a su vez amplifica las disparidades sociales en las
relaciones médico-paciente.

En el contexto de la atencién en salud, el lenguaje es altamente es-
pecializado debido a los continuos avances cientificos y tecnoldgicos del
campo (Patifno Restrepo, 2010). Sin embargo, esta complejidad termino-
|6gica no deberia ser una barrera para que las pacientes comprendan los
aspectos fundamentales relacionados con su atenciéon médica (Cassany,
2004). En este sentido, Frascara (2004) senala que las comunicaciones
que buscan evitar la interpretacion suelen ser unidireccionales y autorita-
rias, y dificultan la comprension en un didlogo abierto. Incluso, utilizar un
lenguaje rebuscado denota una referencia negativa (Bourdieu, 1985). Por
consiguiente, el lenguaje debe facilitar el proceso de aprendizaje significa-
tivo, ya que permite no solo la transmision de significados compartidos,
sino también la construccién de significados personales por parte de las
pacientes. Por tanto, se destaca que el verdadero sentido de la significacion
reside en las personas y no unicamente en las palabras (Moreira, 2017).

La complejidad del lenguaje utilizado en el CSEA incide notablemente
en lasobrecarga cognitiva** (SC). Una accion de aprendizaje eficiente impli-
calaincorporacién de nueva informacién dentro de la estructura cognitiva

32 Bourdieu y Passeron (1972) conceptualizan el capital cultural como un conjunto de recursos simbo-
licos y conocimientos que influyen en la posicidn social de los individuos. Este capital se manifiesta
en tres formas: el incorporado, que incluye habilidades y disposiciones adquiridas a través de la so-
cializacion; el objetivado, que se refiere a bienes culturales, como libros y arte, y el institucionalizado,
que abarca titulos y credenciales educativas. Estos recursos son utilizados por las clases dominantes
paramantener su estatus y privilegios, siendo un medio clave de distincién social. En diversos campos
como el cientifico o el artistico, se acumula un capital colectivo de conocimiento y habilidades que
marca una dindmica de lucha. Existen aquellos que ya poseen dicho capital y quienes aspiran a apro-
piarse de él. Esta competencia refleja las tensiones inherentes al acceso y control de estos recursos
simbdlicos, fundamentales para la distribucion del podery el reconocimiento social (Bourdieu, 1990).
3 Seglin Foucault (1968) las estructuras del lenguaje reflejan y perpetian las relaciones de poder
existentes en una sociedad, ya que su uso puede ser una herramienta tanto de dominaciéon como
de resistencia.

34En la perspectiva de la tradicion cibernética de la comunicacién, se entiende que los desafios en el
proceso comunicativo se manifiestan como interrupciones en la transmisién de informacion, ya sea por
la presencia de interferencias, la sobrecarga de datos o la discrepancia entre la estructura del sistema
y las funciones que se le atribuyen. En este contexto, la sobrecarga informativa se define como una
situacion en la cual la cantidad de informacion disponible excede la capacidad de procesamiento del
receptor, lo que dificulta la recepcion, interpretacion y respuesta adecuada (Algarra, 2009).



de las pacientes. Sin embargo, la presencia de tecnicismos y términos es-
pecializados en el lenguaje médico dificulta dicha asimilacién. Por unlado,
la falta de comprension de estos términos impide un analisis profundo de
lainformacion, lo que asu vez obstaculiza su internalizacién. Por otro lado,
el esfuerzo cognitivo requerido para traducir estos términos a conceptos
comprensibles satura la capacidad limitada de la memoria de trabajo de
las pacientes. Esta SC genera confusion y desorientacion, lo cual dificulta
el procesamiento adecuado de la informacién relacionada con PSEA.

2.2.3 Sobrecarga cognitiva

La sobrecarga cognitiva (SC) es un fendmeno que ocurre cuando la can-
tidad ola complejidad de lainformacion recibida por unindividuo supera
la capacidad de su memoria a corto plazo. En este contexto, la capacidad
de procesamientoy asimilacion de los inclusores -entidades psicologicas
existentes en la estructura cognitiva que desempefian un papel determi-
nante al conectar la nueva informacién con el conocimiento previo- puede
verse comprometida y, por ende, dificultar la creacién de aprendizajes
significativos (Ausubel et al., 1983). En otras palabras, la memoria de tra-
bajo temporal retiene una cantidad limitada de informacién durante un
breve periodo de tiempo. Sin embargo, a medida que ésta se enfrenta a
grandes cuerpos de conocimiento, suele saturarse y dar como resultado
la pérdida de informacion importante (Norman, 1990).

La SC generadificultades en latoma de decisiones y hace que la loca-
lizacién de datos criticamente requeridos para una determinada tarea sea
mas dificil para las pacientes, es decir, hace que la memoria falle (Norman,
1990). En el CSEA, esta saturacion informativa es uno de los principales
retos encontrados en el PSEA, sobre todo en las orientaciones médicas
que resultan en comunicaciones ineficientes (Silva et al., 2016). Encima,
la SC genera angustia informativa® en el momento en que las pacientes
se exponen a altas cantidades de informacion contradictoria -noticias
falsas, tratamientos no verificados, consejos no fundamentados, etc.-,
que dificultan la implementacién de medidas efectivas para abordar la
enfermedad (Wurman, 2001; Parra-Medina y Alvarez-Cervera, 2021).

En consecuencia, resulta necesario idear estrategias desde el campo
dela CCPy el DI con el objetivo de provocar la asimilacion y retencion de
informacion que conduzcan a una comprension profunda. Para esto es
imperativo evaluar el nivel de complejidad de la informacién proporcio-
nada a las pacientes para adaptarla segun sus capacidades cognitivas y

3 La angustia informativa, desde la perspectiva de Wurman (2001), se define como el resultado de
una constante sobreestimulacién que impide transiciones efectivas entre ideas o conceptos. Esto se
traduce en la falta de tiempo y oportunidad para reflexionar sobre la informacién presentada, lo que
dificulta el proceso de aprendizaje y mantenimiento del interés. Como sefiala el autor, “aprender (e
interesarse) requiere estaciones de descanso donde podemos detenernos y pensar sobre una idea
antes de movernos hacia otra” (p. 250).
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experiencias previas. En este sentido, Frascara (2011) destaca laimportan-
cia derealizar evaluaciones exhaustivas del desempeno de los mensajes,
especialmente en contextos donde se emiten advertencias, se comunican
riesgos o se ofrecen instrucciones criticas, con el propésito de mitigar la SC
experimentada por el publico objetivo (Cabero Almenara, 2007). De este
modo, se reduce el esfuerzo y el tiempo requerido para la comprension.

2.2.4 Comprension profunda de la enfermedad

Desde la perspectiva de la TAS, la comprensién profunda ocurre en el mo-
mento que conceptos complejos se conectan activamente, y de manera
coherente, en la estructura cognitiva de los individuos (Ausubel et al.,
1983). Aplicado al CSEA, sugiere que las pacientes comprenden amplia-
mente su enfermedad, al relacionar conceptos médicos y experiencias
previas con su PSEA. En otras palabras, estos conceptos adquieren un
sentido relevante para ellos. Sin embargo, las pacientes pueden experi-
mentar dificultades para priorizar esta informacion, lo que puede resul-
tar en una estructuracion ambigua o desorganizada que puede inhibir la
comprension, es decir, generar un aprendizaje superficial y fragmentado
(Ausubel et al., 1983).

El AS es un proceso cognitivo que requiere la capacidad de clasificar,
jerarquizar y relacionar diferentes piezas de informacion de manera logi-
ca y coherente. Sin embargo, en el momento que las pacientes reciben
una cantidad escasa o abrumadora de informacién, especialmente en
un entorno emocionalmente complejo, su capacidad para realizar este
proceso puede verse comprometida (Simén-Lorda, 2008). Por ejemplo,
durante la consulta médica se proporcionan detalles sobre el diagnostico,
tratamientos, efectos secundarios, cuidados posteriores y cambios en el
estilo de vida. Sin una orientacion clara sobre qué informacion es impor-
tante, las pacientes pueden sentirse perdidos o abrumados (OMS, 2005).

En consecuencia, |a jerarquizaciony la dosificacion de la informacién
sondeterminantes, ya que permiten alas pacientes enfocar su atencionen
los aspectos importantes de su PSEA (ver figura 8). La falta de apoyo para
que la paciente identifique qué informacién debe recibir atencién inme-
diata, puede llevar a concentrarse en detalles menos relevantes. Resulta
trascendente implementar herramientas de filtrado y organizacion de
informacion, desde un enfoque sistémico, que establezca prioridades
en la comunicacién con las pacientes. En este contexto, Cairo (2008)
resalta la capacidad de los lenguajes visuales para comunicar informacién
compleja de forma abstracta, para facilitar la comprension y aprovechar
las estructuras mentales del publico objetivo.

Es asi como desde el campo del DI se pueden conceptualizar estra-
tegias de comunicacién-aprendizaje que construyan discursos que cla-
rifiquen fendmenos complejos del CSEA. Como lo expone Costa, (1983)
la finalidad es trasladar informacién comprensible, a través de lenguajes
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visuales, para que la paciente-destinatario la utilice en momentos deter-
minados de su PSEA (Costa y Moles, 1991). La incorporacion de la comu-
nicacion visual en este contexto amplifica y enriquece el intercambio de
informacién, al facilitar la creacién de significados compartidos a través de
medios visuales que refuercen los mensajes verbales, para proporcionar
una comprension mas profunda para todos los participantes.

2.3 DISENO DE INFORMACION MEDICA PARA GENERAR AUTOAPRENDIZAJE

El disefio de informacion es una disciplina interdisciplinaria que se encarga
de seleccionar, adecuar y transmitir informacién compleja para optimi-
zar su comprension. De acuerdo con Gonzalez de Cossio (2016) y Pontis
(2022), el DI se centra en la transformacion de grandes volimenes de
datos complejos para generar comunicaciones claras y comprensibles
centradas en las personas. Desde esta perspectiva se expone que el DI
tiene como objetivo asegurar la efectividad de estas comunicaciones me-
diante la facilitacion de procesos de percepcion, lectura, comprension,
memorizacién y uso de la informacién presentada (Frascara, 2011; Pontis,
2022); ademas, de asegurar que la informacién sea accesible a unaamplia
variedad de audiencias, incluyendo aquellas con diversas habilidades y
niveles de conocimiento.

Relacién médicos-pacientes: el desafio para la comprension-significacion sobre salud, enfermedad y atencién
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En el CSEA la comprensién de informacion médica compleja es una
tarea clave que las pacientes deben realizar para garantizar su bienestar.
Por este motivo la forma en que se comunica influye directamente en la
participacién activa de las pacientes en su PSEA (OMS 2023).

La importancia de la Dl en la comunicacion para la salud (CS) se ma-
nifiesta en su capacidad de optimizar la calidad de la informacién propor-
cionada a las pacientes, especialmente en contextos complejos como los
PSEA. Incluso, el DI puede transformar la manera en que la informacion
es percibida por audiencias heterogéneas, debido a que su principal ob-
jetivo es transmitir comunicaciones en los canales adecuados, dado que
las audiencias no consumen informacion de la misma manera (Meirelles,
2014). En otras palabras, se entiende que el publico objetivo es el eje
central de estas comunicaciones (Gonzalez de Cossio, 2016).

La visualizacion de informacién (VI) es una herramienta del DI que
fomenta un aprendizaje autonomo y significativo en el ambito de la salud.
Desde la VI se producen comunicaciones visuales destinadas a impactar
la estructura cognitiva mediante comunicaciones bimedia que potencian
su clasificacién en estructuras légicas, al relacionarla con conocimientos
preexistentes. Como lo define Frascara, estos discursos visuales estan
centrados en las pacientes, en un terreno en que la eficienciay la precision
son fundamentales para la salud e incluso la vida (2011). Segtn Ausubel
etal. (1983), estos discursos permiten la adquisicion de amplios cuerpos
de conocimiento mediante una ensefianza explicativa, apoyada en ma-
teriales de instruccion disefiados adecuadamente.

2.31Lavisualizacion de informacion, estrategia comunicativa

La visualizacion de informacion (VI) resurgié en el periodismo3®® como
estrategia comunicativa y ha sido adoptada por diversas disciplinas
como la educacion, la publicidad, la medicina, etc., por su capacidad
para facilitar la comprension (Valero Sancho, 2000; Meirelles, 2014;
Serra, 2017). Como lo explica Cairo (2008), la VI se entiende como un
soporte de la comprension que incrementa la capacidad cognitiva por
medio de la revelacion de aquello que permanece oculto en cuerpos
desestructurados de informacién (Costa, 1998). Esta forma de comu-
nicacion visual, informativa y formativa transmite conocimientos es-
tables y utilizables para ayudar a los receptores a actuar a partir de
informaciones pertinentes (Costa, 1998; Valero Sancho, 2000). En este
contexto, la VI se posiciona como una herramienta de socializacion del
conocimiento que facilita los procesos de AS en la toma de decisiones
informadas en el CSEA.

36 Una visualizacién de informacién no tiene que ser publicada por la prensa para ser considerada
como tal (Cairo, 2008).



Segun Costa (1998), su caracter didactico y educativo la convierte en
una herramienta informativa trascendental, debido a su capacidad para
generar comunicaciones que influyen en las pacientes. En este sentido,
Mc Sween-Cadieux et al. (2021) destacan que la VI es un instrumento
valioso tanto para la investigacion como para la difusion de informacion
sanitaria, que permite a usuarios potenciales del conocimiento -como las
AMIS, las pacientes y sus familiares- acceder ainformacion relevante. En
particular, la VI facilita el analisis al clarificar las comunicaciones mediante
la combinacién de elementos icénicos, signicos, lingtisticos y cromaticos
con una orientacion didactica; en consecuencia, se convierte en visuali-
zaciones analiticas (Cairo, 2008; Costa, 1998).

La Vles un artefacto cognitivo de alta precision que puede reforzar o
complementar las habilidades mentales para ampliar la cognicién a par-
tir de la abstraccién de informacion compleja (Meirelles, 2014; Valero
Sancho, 2000; Cairo, 2011; Serra, 2017). Estos artefactos suelen supe-
rar a las descripciones verbales en su efecto sobre la cognicion, ya que
reducen el tiempo y el esfuerzo necesarios para adquirir informacion,
lo que facilita la derivacion de significados mediante la formalizacion de
mensajes logicos (Costa, 1998; Malamed, 2009). Como lo define Serra
(2017), estos discursos fusionan de manera inseparable dos lenguajes: la
imagenYy la palabra, con el propdsito de comunicar informaciéon compleja
de manera clara, veraz y precisa.

La VI permite una ampliacion de la cognicién de conceptos médicos
complejos. Cuando la informacién se representa de manera visual se re-
duce la carga cognitiva al facilitar la asimilacién de patrones, relaciones
y estructuras que de otro modo requeririan un mayor esfuerzo para ser
interpretadas sélo a través del texto o la palabra. Como lo explica Galvao
Spinillo (2010) la combinacién de imagen y texto beneficia la compren-
sion de un mensaje y potencia una mayor precision en la transmision de
informacion critica para mejorar la ampliacion de la cognicion (Cairo, 2011).
En otras palabras, los artefactos cognitivos de alta precision actiian como
apoyos externos que facilitan el procesamiento mental de informacion
médica complejay permiten retener datos que, de otra manera, resultan
abrumadores.

Estas representaciones visuales externalizan parte del proceso
mental, debido a que permiten que las pacientes accedan a informacion
alojada en su estructura cognitiva de manera mas directa al ampliar su
capacidad de comprension. Esto facilita la asimilacién de datos clave y
disminuye la SC al dosificar la informacion para personas con diferentes
niveles y habilidades cognoscitivas (Lorenz y Chilingerian, 2011). En este
sentido, la relacion VI con las reglas de la psicologia cognitiva se basa en
el uso que el sistema ojo-cerebro hace para captar, procesar, memorizar
y aplicar la informacion del entorno a su favor, al utilizar los principios de
la percepcion, la accién y la memoria (Cairo, 2011).

Los AMIS suelen proporcionar informacion a través de canales orales
y escritos, como folletos, hojas y recetas, que contienen detalles sobre el
diagnostico, tratamiento y pautas de cuidado. Estos materiales permiten
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alas pacientes adquirir conocimientos valiosos y mejorar su comprension
sobre su PSEA. Sin embargo, la eficacia de la orientacidon visual no radica
unicamente de la calidad de la informacion presentada, sino también en
su fiabilidad y precision en la transmision, al asegurar que los mensajes se
transfieran sin fallos ni interferencias (Cabero Almenara, 2007). Cuando
las pacientes necesitan recuperar informacion almacenada en su memo-
ria, las herramientas de comunicacion centradas en la paciente (HCCP)
actiian como artefactos cognitivos de precision (ACP), que tienden a opti-
mizar su acceso, al ser mas eficientes que la lectura convencional de texto

2.3.2 Artefactos cognitivos de precision
paralacomprension de informacion medica

Los artefactos cognitivos de precision (ACP) son esenciales para la com-
prension de la informacién médica, ya que actiian como herramientas
externas que estructuran y organizan el conocimiento complejo. Costay
Moles (1991) sefalan que estos artefactos hacen visibles y comprensibles
fenémenos de la realidad que no son perceptibles a simple vista, e incluso
muchos de ellos no son de naturaleza visual. Esto se debe a que las ex-
plicaciones visuales requieren menos recursos cognitivos para alcanzar
el significado. Ademas, cuando una persona encuentra la primera pieza
de informacion relevante en un diagrama, la informacion adicional suele
estar ubicada cerca de ella, lo que optimiza el proceso de busqueda en
comparacion con la lectura de texto.

Cairo (2008) sostiene que estas herramientas de analisis cumplen
una funcién crucial en el filtrado, la organizacién y la presentacién de
datos, al propiciar asi la comprension de los lectores, mas alla de su valor
estético. En este sentido, Valero Sancho (2012) subraya como el caracter
bimedia es un recurso fundamental para el desarrollo educativo e intelec-
tual, ya que permite transmitir informacién de manera efectiva, algo que
no seria posible sélo con el lenguaje verbal (Meirelles, 2014). Desde su
enfoque didactico, su objetivo es ofrecer representaciones visuales Utiles
y comprensibles que permitan a los individuos procesar informacién di-
versay reaccionar adecuadamente a ella (Costa, 1998). En consecuencia,
la presentacién de estos mensajes debe ser pertinente® para el publico
objetivo (ver figura 9).

Visualizar implica codificar ideas complejas mediante el lenguaje bime-
dia para facilitar la comprensién, optimizar el razonamiento y acelerar el
aprendizaje del publico objetivo. Seguin Costa y Moles (1991), estas repre-
sentaciones visuales pueden contener una gran cantidad de conceptos que,

37 Costay Moles (1991) consideran que el componente estético no queda excluido, aunque tiene una
presencia menor y no asume un papel predominante. Si bien hace que la informacién resulte mas
atractiva, suimpacto no necesariamente aumenta la eficacia objetiva del mensaje.

38Nocioén de la informacion relativa a la realidad de una situacién determinada (Costa y Moles, 1991).
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a través del razonamiento, son asimiladas por el cerebro del receptor (Fry,
2004). Por tanto, desde un enfoque didactico, la visualizacion se posiciona
como una herramienta efectiva en el ambito de la salud ya que, por un lado,
puede ejercer una influencia significativa en los habitos y conductas sanita-
rias de la poblacion, y por otro, genera modos de entendimiento mutuoy
marcos interpretativos dentro del PSEA. Ademas, ofrece respuestas educa-
tivas adaptadas alas necesidades especificas expresadas por los pacientes,
lo que conduce a una atencion personalizada (Busse y Godoy, 2016).

Es trascendental evaluar las caracteristicas individuales de los recep-
tores. En este contexto, lograr una educacion centrada en la paciente par-
te de conocer las necesidades de informacién para adaptar los procesos
de formacion alos ritmos individuales de aprendizaje (Cabero Almenara,
2007; Ausubel et al., 1983; Galvao Spinillo, 2010; UNICEF, 2006), debido
aqueel éxito de laefectividad de la visualizacién no esta determinada solo
en su creacion (codificacion), sino también en la capacidad del receptor
para interpretarla (descodificacion), Si la informacién no se decodifica
correctamente, la visualizacion no cumple con su objetivo (Meirelles,
2014). En este sentido, los procesos cognitivos de la percepcion visual
tienen un papel esencial en ambos extremos del proceso: en la creacion
de la visualizacion y en su uso posterior.

Relacién médicos-pacientes: el desafio para la comprension-significacion sobre salud, enfermedad y atencién
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En el CSEA, ademas de estructurar y organizar el conocimiento
complejo, los ACP mejoran la comprensién de la informacién médica al
reducir la carga cognitiva que implica procesar grandes volimenes de
datos textuales. Al presentar informacién de manera visual, se promue-
ve un acceso mas intuitivo de los conceptos complejos. Ademas, esta
visualizacion facilita el reconocimiento de patrones -habilidad natural del
cerebro humano- y permite a las pacientes captar rapidamente las rela-
ciones entre distintos elementos de la informacion médica, lo que, a su
vez, mejora la capacidad de recordary aplicar dichos conocimientos. Esto
aumenta la confianza de las pacientes en la toma de decisiones sobre su
tratamiento, ya que les proporciona una representacion mas tangible de
su PSEA, lo que favorece un mayor control en su actitud de aprendizaje
significativo (AAS).

En el CSEA la participacion efectiva por parte de las pacientes se ve
potencializada por una voluntad autodidacta intrinsecamente relacionada
con el cuidado de su salud. En este contexto, los artefactos cognitivos
convierten la informacion recibida por la persona en algo transparente,
comprensible y memorizable (Costa, 1998).

Este enfoque ayuda a desarrollar comunicaciones visuales para que
las pacientes identifiquen rapidamente aspectos importantes de PSEA,
sin necesidad de tener un conocimiento técnico avanzado. En un contexto
estresante, en el cual las pacientes pueden sentirse abrumadas por tér-
minos y conceptos dificiles de comprender, se destaca laimportancia de
comunicar informacién de manera clara y eficiente que cumpla simulta-
neamente funciones estéticas, didacticas y cognitivas que complemente
las habilidades mentales (Meirelles, 2014).

Al proporcionar ACP se fomenta el aprendizaje autodidacta, debi-
do a que las pacientes pueden profundizar en la informacion segun su
interés, tiempo y capacidad, sin depender completamente de las ex-
plicaciones orales de los profesionales de la salud. A su vez hacen la
informacion accesible, ya que la informacion puede ser consultada en
cualquier momento que la paciente necesite, lo que facilita su revision
continua y fortalece la capacidad de aplicar lo aprendido para influir en
los demas, en el mundo fisico que les rodea y en ellos mismos (Berlo,
1990). Encima brindan autonomia en la toma de decisiones informadas
y mejora la capacidad de las pacientes para participar activamente® en
su PSEA. Ademas, tienden un puente entre el conocimiento médicoy la
experiencia diaria del paciente con el propdsito de ampliar la cognicién
y reducir la carga cognitiva (Cairo, 2011).

Los ACP tienen la capacidad de sintetizar y concentrar un gran nime-
ro de conceptos, que son transferidos al cerebro de manera mas eficiente
con un minimo de elementos visuales, mediante el razonamiento (Costa,

3% Como lo expone la UNICEF (2006), conocer las necesidades de comunicacion permite definir el
contenido adecuado de los mensajes, mientras que entender sus capacidades ayuda a determinar
la forma mas efectiva de comunicar. Identificar ambas facetas orienta sobre cémo lograr una parti-
cipacién activa.
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1998). Al organizar la comunicacién en unidades de informacion maneja-
bles o chunks, las personas pueden retener mas facilmente informacién
en su memoria inmediata. La cantidad informativa de dentro de cada
chunk*® aunque es limitada, puede variar significativamente dentro de un
rango (aproximadamente siete), dependiendo del grado de organizacion
o familiaridad del contenido (ver figura 10).

Ademas, si las pacientes saben el objetivo de comunicacién de los
artefactos que estan por leer, asi como sus convenciones visuales se opti-
miza el priming*y se reduce el esfuerzo cognitivo (Frascara, 2011). Incluso
al disminuir la sobrecarga cognitiva de la memoria de trabajo* se fomenta
la retencion de informacién a largo plazo, lo que propicia el AAS.

40Un chunk es una unidad de informacion organizada o agrupada que permite superar las limitacio-
nes de la memoria inmediata. Segtn Miller (1956), son el resultado de procesos de aprendizaje que
agrupan elementos mas pequefios (como bits o fonemas) en unidades significativas y familiares, lo
que facilita su retencién y recuperacion.

4 Para Frascara es "la utilidad de preparar al lector a comprender un texto” (2004).

42 Costa y Moles define la memoria de trabajo como el “almacenamiento en las mentes humanas que
contiene experiencias pasadas, cultura personal de los individuos” (1991).
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| cdncer de mama es un tema delicado para las pacientes debido

a que trastoca sus vidas, las enfrenta a emociones intensas, altera

sus relaciones familiares y sociales, e incluso, las obliga a asimilar

conceptos médicos complejos y a entender procedimientos para
el tratamiento de la enfermedad. Esta red de asuntos que giran en tor-
no a las mujeres diagnosticadas con cancer de mama nos da cuenta
del nivel social, psicolégico, econdmico y hasta politico que rodea a la
enfermedad.

Para el personal médico el reto no se centra tinicamente en aplicar sus
conocimientos especializados en el PSEA, sino también tener en cuenta
que las pacientes son personas que experimentan una voragine de emo-
ciones y necesidades, y por lo tanto, su interaccion abarca un espectro
de comunicacion amplio. Una de sus principales funciones -la que origina
una buena comunicacién médico-paciente- es lainformacién adecuadaa
través del didlogo como medio estratégico que posibilite la construccion
de puentes donde ambas partes generen conocimiento: la paciente y
su circulo cercano se involucran en la apropiacion de nueva informacion
para contribuir al tratamiento, y las agencias mediadoras de informacion
en salud (AMIS) en comprender a las pacientes en sus propios contextos
sociales, economicos y psicoldgicos.

Estainvestigacion se basa en atender los relatos sobre las vivencias y
las vicisitudes que han enfrentado algunas pacientes con su padecimien-
to. Escucharlas fue una de las principales acciones investigativas que se
realizaron en el marco de esta ICR, pues sus experiencias y percepciones
fueron el punto de partida de laindagaciény el punto de llegada con una
propuesta interdisciplinaria entre las estrategias de la comunicacion, el
disefio de informacioén y los sistemas para la interaccion, para facilitarles
alas pacientes la tarea de comprender su situacion médica.

De acuerdo con Corona Berkin (2012) la "obra dialogica” es una aper-
tura entre personas para conocerse, identificar nuevas miradas ante la
adquisicién de informacion que se transforma en nuevo conocimiento,
en un proceso basado en los principios de horizontalidad, reciprocidad
y dialogicidad; considerando al fildsofo griego Socrates, el objetivo de la
mayéutica es la produccidn de conocimiento y la busqueda de una bue-
na vida para todos, pensamiento que es retomado en las metodologias
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horizontales, las cuales van mas alla de una técnica de comunicacion,
pues cuestionan las normas, los conocimientos y las practicas establecidas
institucionalmente.

Este trabajo pretende desarrollar una metodologia lo mas horizontal
posible, y asi explorar, a través del dialogo con las pacientes, sobre laidea
que cada ser biopsicosocial requiere de informacion particular. Algunos
aspectos para desarrollar una metodologia horizontal fueron la autonomia
de la propia mirada, el conflicto fundadory laigualdad discursiva. En con-
secuencia, se buscé incorporar las miradas de las pacientes investigadas
para conocerlas y procurar reconstruir una comunicacion entre iguales
(Corona Berkin, 2012).

La metodologia horizontal debe ser analizada para su uso en ciertas
hegemonias culturales, en este caso la relacionada con las interacciones
médico-paciente (IMP) en las instituciones parala salud. Para ello, al inicio
deltrabajo realizamos varias observaciones, ademas de la experiencia per-
sonal de uno de los autores de este trabajo, para entender las diferentes
facetas por las que atraviesa una paciente, las relaciones que establecen
con las AMIS y el acompafamiento de familiares y amigos.

Cabe sefalar que, en la metodologia horizontal, los investigadores
también juegan un papel activo como observadores e interactuantes, en
relacion con las pacientes y el personal médico con el que se mantuvo
comunicacién. En este mismo sentido, Pérez Daniel (2012, p. 226) sefiala
que “el investigador no puede ser observador, ni pretender la objetividad,
porque en la distancia no es posible entender la relacion entre culturas.
Sélo siendo parte del didlogo y, por tanto, de la autoria, puede asir los
discursos del encuentro”.

Utilizar un método horizontal nos permitié producir conocimiento
conjunto a las pacientes y a los profesionales de la salud que, con una
mirada interdisciplinaria, generaron alcances positivos para contrarrestar
la desinformacion o la infodemia causada por el exceso de informacion.
Si bien esta investigacion esta centrada en pacientes y profesionales de
la salud, las paginas de esta tesis se deben leer considerando la visién
de las pacientes, del personal médico y la de los investigadores, para asi
formar parte del didlogo en conjunto.

Corona Berkin (2012) enfatiza que en el contexto cultural mexicano
las metodologias horizontales coadyuvan a la construccién de una so-
ciedad mas justa y participativa. El uso de metodologias cualitativas en
temas de salud es fundamental ya que se parte de principios humanisti-
cos; ademas, al incorporar la horizontalidad, el investigador y los sujetos
de estudio generan un didlogo para la comprensién de temas complejos
con sentido humano (Frascara, 2018).

Tener un acercamiento mas humanista con las pacientes que enfren-
tan este padecimiento es necesario; ademas, es imperativo no perder de
vista la posicion emocional que genera el estar ante un proceso médico,
aunado a la carga de informacion que puede ser abrumadora, he ahi una
gran oportunidad para que, con las herramientas de comunicacién ade-
cuadas, la informacién compleja dé beneficio y aporte certeza. Desde



esta perspectiva, el presente capitulo tiene como objetivo describir el
proceso metodologico que se realizo.

31 EVALUAGION DE IMAGEN Y TEXTO: EXPERIENGIA INTERDISCIPLINARIA

Enun primer momento de lainvestigacion se planted trabajar con un grupo
piloto conformado por alumnos de licenciatura de la Universidad Auténoma
Metropolitana, unidad Cuajimalpa. El proposito fue sustentar el objetivo
general de la investigacion por medio del uso de la visualizacién de infor-
macion en temas médicos a través de las retroalimentaciones de los estu-
diantes. Para ello, se mostraron a los alumnos las caracteristicas, alcances
y experiencias interdisciplinarias de la MADIC, mediante la exposicion de
avances de lainvestigacion. De forma presencial, se realizé un ejercicio com-
parativo aplicado a estudiantes con edades entre 20 y 22 afios, del décimo
trimestre de la carrera. El objetivo fue identificar el grado de familiaridad con
la informacién médica. Los 14 alumnos participantes se dividieron en dos
grupos. Al primer grupo (A) se le mostré una infografia médica*® impresa
(anexo A), en un formato tamafio tabloide -medida: 42x29 cm-, la cual pre-
sentaba informacién sobre un padecimiento cronico-degenerativo y se dio
la instruccion de analizar todos los recursos tanto visuales como textuales
en un tiempo de cuatro minutos. En un segundo momento se les entregd
un documento el cual contiene una tabla comparativa** (anexo B) de las
cualidades de la visualizacién de informacién, ademas de tres preguntas
abiertas acerca de la comprension de la informacion. Al segundo grupo
(B) se le mostro sélo informacion textual de la misma enfermedad y con
el mismo tiempo para analizar el texto. Si bien hubo una comprensién en
el texto, no hubo apoyo visual para que se pudiera comprender mejor la
gran cantidad de informacidn y datos estadisticos que se manejan en una
visualizacién de informacion compleja en temas médicos.

Analisis y resultados concretos

Del grupo A se analizaron las respuestas de la tabla comparativa de cua-
lidades de la visualizacién de informacion, de las cuales la codificacién
de ideas y/ o conceptos de mayor recurrencia entre los alumnos fueron:

* Orden

 Didactica

 Lenguaje simple

* Explicacion creativa

* llustraciones llaman la atencién

43 LaUniversidad Clinica de Navarra cuenta con un area de recursos multimedia, la cual las infografias
que ayudan a los pacientes si tiene dudas de algiin padecimiento o procedimiento médico se encuen-
tran en orden alfabético. https://www.cun.es/material-audiovisual/infografia

44 Basada en el cuadro comparativo de Valero Sancho (2001, p. 153)
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Asimismo, se encontraron comentarios adicionales a los cuales se les debe
prestar atencion para la mejora de la comunicacion a través de la visua-
lizacion de informacion, con la finalidad que se conviertan en materiales
didacticos que coadyuven a la comprension de la informacién médica:

* Dificultalalectura

* Letras pequenas

» Menos saturacion de informacion
* Dosificar la informacion

Discusion

Si bien el ejercicio mostré que gran parte del grupo (A) considera a la vi-
sualizaciéon de informacién como una herramienta didactica por lamanera
de presentar la informacién médica de una forma visual y estructurada,
también se detectaron elementos que se podrian mejorar como el exceso
de textoy el tamano de formato presentado. Es aqui donde puede incidir
para complementar la visualizacién de informacién con nuevos medios
de comunicacién que se apoyan con el uso de tecnologias digitales. Sin
embargo, estos resultados no pueden ser concluyentes por el tamafio de
la muestra, aunque se vislumbra la necesidad e importancia de utilizar
herramientas de visualizacién de informacion didacticas para transmitir
informacién médica compleja.

3.2 LASENTREVISTAS

3.21 Entrevistas conmedicos especialistas y el uso de herramientas
visuales para explicar alas pacientes los padecimientos

Una segunda etapa del proceso de investigacion fue la realizacién de en-
trevistas al personal médico. El objetivo fue conocer las estrategias de
comunicacion médica que utilizan los profesionales de la salud al trans-
mitir informacién compleja de manera textual, visual, multimedia, etc.,
y analizar qué tan asertiva resulta, es decir, si la paciente la comprende.

Nuestro primer acercamiento fue mediante la realizacion entrevistas
presenciales a médicas con un perfil de especialidad oncoldgica, con el
uso de un formato semiestructurado, que nos permitié adaptar el cues-
tionario con la flexibilidad de una conversacion abierta para una mejor
recoleccién de datos. Esto nos dio una idea de cémo el personal médico
ve el problema. Indagamos que, en sus métodos de transmision del co-
nocimiento, predomina un uso de lenguaje técnico, lo que dificulta a las
pacientes la comprensién de conocimientos complejos.

Se genero un cuestionario con preguntas abiertas, de tal manera que
el profesional médico tuviera libertad de contestar a través de un dialogo.
De las entrevistas obtuvimos informacion detallada y en profundidad so-
bre sus experiencias, percepciones, opiniones en torno al tema. También



identificamos una creciente necesidad de los profesionales de la salud
por transmitir informacion médica que resulte clara y significativa para
sus pacientes, la cual cuente con unrigor cientifico adecuado, incluso nos
permitié descartar algunas tecnologias que nos parecian innovadoras.

Analisis y resultados

Se encontraron similitudes en la forma en que los doctores tienen méto-
dos establecidos para informar a sus pacientes la informacién requerida
para un padecimiento. La organizan de manera estructurada y pragmatica,
de acuerdo con sus estandares de comunicacién. Sin embargo, las médi-
cas entrevistadas consideran que se necesitan materiales didacticos que
transmitan lainformacién de una manera clara para “calmar” a las pacien-
tes. En palabras de ellas serian Gtiles "Dibujos y videos que expliquen lo
que es laenfermedad”. En este sentido, la informacién proporcionada por
los médicos, puede ser una apertura a nuestra pregunta de investigacion.

3.2.2 Entrevistas a pacientes diagnosticadas con cancer de mama

Con base en lainformaciony en la experiencia recabadas en las etapas an-
teriores, finalmente se llevaron a cabo entrevistas, en linea, sincronicas a
pacientes diagnosticadas con cancer de mama. Primero se llevaron a cabo
cuestionarios piloto que giraron en torno a dos preguntas fundamentales:
¢como hacer mas comprensible la informacion médica? y ¢como contri-
buir a los conocimientos sobre los temas médicos? El objetivo principal
fue conocer el sentir de las pacientes e identificar sus necesidades de
informacion basicas, asi como la de sus familiares y cuidadores.

Posteriormente se desarroll6 un formulario (Anexo C) aplicadoaun
grupo de 42 pacientes voluntarios, contactados mediante redes sociales.
Los resultados obtenidos nos ayudaron al esclarecimiento de nuestro
objeto deinvestigacion, asi como a detectar las principales necesidades
de los agentes sociales involucrados. Se descubrié que la informacion
proporcionada por los médicos a las pacientes es en su mayoria oral;
asimismo, tres cuartas partes de los encuestados expresaron su deseo
por mayor contenido visual, a pesar de considerar suficientes o media-
namente suficientes los datos proporcionados por los profesionales de
la salud.

Segun sefialaron, gran parte de los encuestados recurrieron a otros
medios de informacién como internet y redes sociales, lugares donde es
posible encontrar informacion poco precisa o falsa. De aqui la relevancia
de un manual o guia audiovisual que permita a las pacientes tener infor-
macion relevante para afrontar su tratamiento. De hecho, mas de 95 por
ciento opind que seria pertinente contar con un material de este tipo.

Se considera que lainformacion que las pacientes pretenden obtener
y comprender acerca de sus patologias y procesos de atencion es limitada
y confusa, lo que obstaculiza su derecho a ser bien informadas.
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Se elaboré un protocolo para desarrollar las entrevistas (anexo D)
dentro de un marco comun y estructurado, lo que permitio garantizar la
consistenciay calidad de los datos obtenidos. Previo a las entrevistas, se
envio alas participantes un consentimiento informado (anexo E) a través
de Google Forms, en el cual se explicd detalladamente la dinamica de la
entrevista, sus derechos como participantes y el manejo confidencial de
sus datos personales.

Posteriormente se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas a10
pacientes oncoldgicas sobrevivientes de cancer de mama, todas mayores
de 30 anos y menores de 70, que no se encontraban en etapa critica de
la enfermedad. Las participantes fueron seleccionadas mediante una ca-
dena de recomendaciones, un enfoque que permitié acceder a un grupo
de mujeres con experiencias similares y que, al ser sobrevivientes, ya no
enfrentaban el impacto emocional directo de un diagndstico reciente.
Esta seleccion ayudo a asegurar que las respuestas obtenidas fueran mas
reflexivas y menos influenciadas por emociones intensas relacionadas
con el tratamiento en curso, lo que enriquecio la calidad de la informacion
recabada.

Ademas, se eligieron mujeres que residian en la Ciudad de México
y que tuvieran un acercamiento minimo a la tecnologia para facilitar la
realizacion de las entrevistas de manera virtual. Esta decision favorecio
la flexibilidad de horario, un factor clave para respetar el tiempo y las
necesidades de las participantes. Las entrevistas, que duraron entre 15
minutos y dos horas, se ajustaron a la disponibilidad de las pacientes,
garantizando que se sintieran comodas para expresarse sin limitacio-
nes de tiempo, aunque se les informaba que el tiempo estimado era
de una hora.

Las entrevistas siguieron una guia basica de preguntas, pero el pro-
posito principal fue conversar con ellas de forma mas libre y amplia para
obtener informacion detallada. Es asi como exploramos los desafios a
los que se enfrentan al tratar de comprender la informaciéon médica pro-
porcionada durante sus tratamientos; detectamos los agentes y fuentes
alternativas de informacion consultadas que les permiten comprender la
informacién recibida, asi como las etapas especificas de los tratamientos
en las cuales las pacientes perciben que la informacién médica es compleja
o insuficiente. Por ultimo, detectamos sus necesidades y preferencias
comunicativas durante sus tratamientos.

Al finalizar las entrevistas, se procedio a realizar las transcripciones
de las conversaciones, lo que permitid una revision detallada de las res-
puestas. Para facilitar el analisis y organizacién de la informacién, se de-
sarrollé una matriz que contiene las frases mas significativas extraidas de
las entrevistas (anexo F), clasificadas en las siguientes categorias:

A. Proceso de comunicacion
a. Interaccion médico-paciente:
I. Comprensidn de la informacion.
Il. Apropiacion de la informacion.



lll. Uso del lenguaje.

b. Barreras emocionales en la comunicacion:
I. Sentimientos.
Il. Empatia y sensibilidad.

c. Percepcion de participacion en toma de decisiones:
|. Expresar preocupaciones.
Il. Sensacion de ser escuchado y respetado.

B. Aprendizaje y autoaprendizaje

a. Aprendizajes durante la enfermedad:
I. Aprendizaje guiado.
Il. Aprendizaje a través de la experiencia.
lll. Busqueda activa de informacion.

b. Recursos de autoaprendizaje:
l. Busquedas en otras fuentes.
Il. Grupos de apoyo o comunidades.

c. Procesos del aprendizaje:
|. Significacién de informacién (empoderamiento).
Il. Desconexion significativa (falta de entendimiento).
Ill. Sobrecarga cognitiva.

Esta matriz permitio organizar y categorizar las entrevistas de forma sis-
tematica, al facilitar el analisis de las experiencias y percepciones de las
participantes. Con base en esta informacién pudimos detectar los desafios
existentes en el campo para hacer mas comprensible la informacion mé-
dica, las dificultades identificadas por las pacientes, los actores y fuentes
deinformacién en los que las pacientes se respaldan, asi como experien-
cias que pudieran resultar clarificadoras para médicos e instituciones de
salud, incluso tipos de comunicacién que prefieren o les son mas faciles
de comprender.

Parte fundamental de la investigacién cualitativa es la codificacion
de los datos obtenidos; ésta requiere asignar etiquetas a palabras para
darle un significado simbdlico, palabras claves que se repiten y que re-
sulten relevantes para la investigacion (Pontis, 2022). En este sentido es
importante organizar mediante un programa especializado que realice
de manera interpretativa, una categorizacion de conceptos que ayude a
realizar el sistema didactico.

3.3 ANALISIS AUTOMATIZADO A ENTREVISTAS A PACIENTES GON
PROCESAMIENTO DE LENGUAJE NATURAL (PLN)

Para el analisis de las entrevistas con pacientes de cancer de mama se
implemento un proceso automatizado dentro de un marco metodolégi-
co disefiado para abordar las complejidades de la IMP en el CSAE desde
un enfoque cualitativo (anexo G). Este abordaje combiné técnicas de
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procesamiento de lenguaje natural*® (PLN), andlisis de temas laten-
tes y visualizacion de datos, que permiten estructurar y hacer visibles
patrones recurrentes en el discurso de las pacientes. Segun Bird et al.
(20009), los procesos de PLN son cada vez mas habituales, debido a
que facilitan un acceso mas avanzado a la informacion almacenada y
permiten realizar tareas como el etiquetado de partes del discurso, el
analisis sintactico y la clasificacion de textos, entre otros, que evitan
la necesidad de crear procesos de caracteristicas manuales (Biyani et
al., 2017).

En estudios de CS es utilizado para explorar fenémenos sociales com-
plejos, como la experiencia del PSEA, mediante la captura de percepcio-
nes y emociones (Baxter y Jack, 2008). En este sentido, estos analisis
buscan no sélo describir la IMP, sino también modelarla, con la finalidad de
visualizarla en formas accesibles para reconocer patrones que permitan
conocer en profundidad el fenémeno que ocurre en la IMP. En el PSEA
de las pacientes de cancer de mama conlleva una cantidad significativa
de informacién que debe ser comprendida para la toma de decisiones
informadas. Sin embargo, la percepcion de las pacientes sobre la calidad
y accesibilidad de dicha informacion varia. En este contexto, el andlisis
automatizado de entrevistas puede proporcionar una vision detallada de
estas percepciones, con el fin de mejorar la IMP.

3.3.1Cargay preprocesamiento de datos: normalizacion y limpieza

La primera fase del analisis consistié en cargar y limpiar los datos cualita-
tivos. Este proceso incluyé el uso de herramientas para procesar archivos
.docx, en Google Colaboratory?e. El primer paso consistio en eliminar texto
irrelevante -contenido colocado entre llaves para identificarlo-. El segun-
do fue normalizar® los textos para facilitar la extraccion y comparacion
de patrones. En este contexto, Bardin (2002) resalta laimportanciadela
limpiezay estandarizacion de los datos en el analisis de contenido, debido
aque el "ruido” en los datos puede reducir la precision de los hallazgos y
dificultar el reconocimiento de patrones significativos.

Para esta normalizacion se eliminaron palabras vacias o stopwords,
aquellas que, pese a su alta frecuencia, aportan poco o nada a la seman-

4 Natural language processing (NLP), en inglés, es una disciplina que implica el uso de métodos com-
putacionales para analizar, entender y generar lenguaje humano, facilitando tareas como la traduccién
automadtica, el analisis de sentimiento y la extraccion de informacion relevante (Bird et al., 2009).
46 Google Colaboratory, también conocido como Colab, es un servicio de Jupyter Notebook aloja-
do en la nube. Ofrece acceso gratuito a recursos computacionales, incluyendo GPUs (unidades de
procesamiento grafico) y TPUs (unidades de procesamiento tensorial), lo cual es especialmente (til
para tareas de aprendizaje automatico, ciencia de datos y educacién. Esta herramienta permite a los
usuarios ejecutar el cédigo Python en un entorno sencillo y colaborativo (Google, n.d.).

“7En el contexto del PLN, normalizar se refiere al proceso para transformar los datos a un formato o
estructura estandar y consistente, que facilite su analisis y procesamiento. Para normalizar el texto,
se suelen aplicar varias transformaciones que eliminan variaciones innecesarias y garantizan una re-
presentacién uniforme (Bird et al., 2009).



tica del texto. Este paso es una practica comun en el PLN, ya que per-
mite reducir el volumen de datos irrelevantes y facilita la identificacion
de palabras clave (Schmidt, 2019). En el contexto de CS, el filtrado de
stopwords contribuy6 a centrar el analisis en términos especificos para
revelar el entendimiento y percepciones de las pacientes para generar
intervenciones de comunicacion efectivas.

3.3.2 Lematizacion y limpieza avanzada: preparacion
te textos parala extraccion de significado

Para aumentar la precision en el analisis, se utilizé el modelo de procesa-
miento en espanol de spaCy*®, que permite lematizar*® los términos con
la finalidad de reducir las palabras a su forma base. Este paso permite
consolidar variaciones Iéxicas y asegurar que el andlisis de temas capture
significados centrales en lugar de fragmentos dispersos. La lematizacion
se considera una herramienta fundamental en el procesamiento de datos
textuales para investigacién en ciencias sociales, ya que permite que los
significados comunes prevalezcan sobre la diversidad gramatical de los
términos (Nielsen, 2021).

3.3.3 Visualizacion inicial con nube de palabras:
exploracion visual de frecuencias

El paso siguiente consistié en realizar una primera exploracion visual de
los temas y términos mas recurrentes y se desarrollé una visualizacion
de la frecuencia en una nube de palabras®°. De acuerdo con Lima (2013),
las nubes de palabras son herramientas accesibles que permiten mostrar
patrones de forma intuitiva, al destacar los términos mas representativos.
Estas, a su vez, proporcionan una visién rapida de los temas de mayor
presencia en el discurso de las pacientes. Esto permite obtener una com-
prension preliminar de los conceptos dominantes que las pacientes usan
para describir sus experiencias, sentimientos y preocupaciones, sin perder
la especificidad del analisis cualitativo.

48 spaCy es una biblioteca en Python disefiada para facilitar tareas de PLN a través de herramientas
eficientes para el andlisis de texto y la extraccion de entidades (spaCy. n.d.).

49 Seglin Bird et al., (2009), la lematizacion es el proceso para reducir las palabras a su forma base
o lema, que permite conservar el significado de la palabra en el contexto. En el PLN, la lematizacion
permite el analisis de textos al identificar palabras en sus formas raiz, para facilitar tareas como la
busqueda y clasificacion de palabras.

50 Técnica visual en la que las palabras de un texto se muestran en diferentes tamanos, donde el ta-
manio de cada palabra representa su frecuencia en el texto. Es una herramienta efectiva para captar
laimportancia relativa de las palabras en un corpus.
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3.3.4 Analisis de temas con ALD: patrones latentes en el discurso

Posteriormente, se llevd a cabo un analisis de temas utilizando el modelo
Asignacion Latente de Dirichlet> (ALD), el cual permite identificar temas
latentes en los textos a través de la agrupacion de palabras que tienden
a aparecer juntas. El uso de ALD en estudios en la CS permite detectar
temas de interés que no estan explicitamente mencionados, pero que
reflejan patrones implicitos en el lenguaje (Blei, Ng & Jordan, 2003). Para
este estudio, el modelo ALD permitié detectar temas recurrentes en la
IMP, tales como la percepcién del diagnostico, emociones respecto del
tratamiento, y barreras en la comunicacion con los médicos.

3.3.5. Analisis de coocurrencias (PhraseNet): exploracion de relacion
entre conceptos

Serealizd un analisis de coocurrencias de palabras mediante la construc-
cion de un PhraseNet>?. Este proceso permite visualizar la relacién entre
conceptos clave, para generar una red de conexiones que ilustre como
los pacientes asocian diferentes ideas en su discurso. De acuerdo con el
estudio de Leskovec et al. (2014), los grafos de coocurrencia son Utiles
para comprender la estructura semantica en el analisis de texto, ya que
representan graficamente cémo los conceptos estan interconectados y
revelan temas subyacentes en el discurso de los entrevistados. Esta vi-
sualizacién ademas de ofrecer una herramienta para comprender como
se estructura el discurso, también ayuda a identificar puntos criticos en
los que se puede mejorar la comunicacion y el soporte a las pacientes.

S En inglés Latent Dirichlet Allocation (LDA) es un modelo de tépicos en el que los documentos se
consideran mezclas de varios temas y los temas como distribuciones de palabras, lo cual es (til en
andlisis de texto extenso.

52 Técnica visual utilizada para analizar relaciones entre palabras o frases en un corpus, mostrando
conexiones de co-ocurrencia o similitud.
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acomunicacién entre médicos y pacientes es fundamental para el ma-

nejo efectivo del PSEA. Sin embargo, diversos factores la obstaculizan.

La exploracion y andlisis de las areas de CS revisten una importancia

sustancial para comprender el papel que desempefia la interaccion
médico-pacientes en el proceso de atencion de la salud. Dentro de este
marco, resulta esencial abordar aspectos como:

» Comprension: es esencial que la paciente entienda
lainformacion médica proporcionada durante la consulta.

» Apropiacion: la paciente debe ser capaz de asimilar y aplicar
lainformacion médica para decidir en su PSEA.

* Uso del lenguaje: los profesionales de la salud deben utilizar
un lenguaje claro y comprensible para prevenir o mitigar
posibles malentendidos e incomprensiones.

Las barreras emocionales también son elementos determinantes en la
dindmica de la relacién médico-paciente, lo que puede afectar directa-
mente la efectividad del tratamiento. Estas incluyen:

« Sentimientos: en el PSEA las emociones influyen
en la capacidad de la paciente para comunicarse y apegarse
a su tratamiento.

» Empatia: la empatia por parte de las AMIS es fundamental
para establecer un didlogo de relacion y confianza que facilite
la proximidad del conocimiento a las pacientes.

La percepcion de la paciente sobre su participacion en la toma de decisio-
nes dentro del PSEA también es de gran importancia. Aspectos relevantes
incluyen:

» Expresar preocupaciones: las pacientes deben sentirse
en las interacciones con las AMIS libres de expresar sus



preocupaciones y expectativas de sus PSEA.

« Ser escuchada: es fundamental que las pacientes y las AMIS
participen en dialogos significativos en los cuales las pacientes
se sientan escuchadas y valoradas.

Ademads, es necesario examinar el aprendizaje y autoaprendizaje de la
paciente durante su PSEA. Dentro de este marco, se deben considerar
los siguientes aspectos:

» Aprendizaje guiado: las pacientes pueden generar
conocimiento a partir de la informacion y la guia
proporcionada por las AMIS que proceden como mediadoras
de la informacién médica.

» Aprendizaje experiencial: el paso que tienen las pacientes
durante los PSEA se convierte en una fuente importante
de aprendizaje, en la que todos los actores involucrados
contribuyen activamente.

» Busqueda activa de informacidn: las pacientes adquieren
informacion relevante sobre su condicion de salud en diversas
fuentes y se convierten en agentes activas con la capacidad de
influir en su PSEA.

Sin embargo, diversos factores pueden afectar este proceso de autoapren-
dizaje, como:

« Falta de significacion: alguna de la informacién médica
adquirida por las pacientes puede no ser veridica,
relevante o comprensible para la paciente, lo que obstruye
su asimilacion.

 Desconexion significativa: la paciente puede experimentar
dificultades para relacionar la informacion médica con su propia
experiencia, lo que dificulta su comprension.

« Lasobrecarga cognitiva: el exceso de informacion puede
abrumar a la paciente, obstaculizar su capacidad
de procesamiento y comprension de informacion relevante
en el PSEA.

En resumen, la exploracion y analisis de estas areas nos proporciona in-
formacion valiosa para conocer los retos en la comprension profunda de
las pacientes de su PSEA desde la comunicacion médico-pacientes. A su
vez, nos permite comprender en cuales de los desafios en la CS podemos
actuar para desarrollar estrategias de comunicacion que, por un lado,
aborden las necesidades de informacion de las pacientes y por el otro
mejoren su experiencia en el PSEA.

La interdisciplina en la comunicacion visual centrada en el paciente, una oportunidad para enfrentar el cincer de mama
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41PROGESO DE GCOMUNICACION

La comunicacién desempefa un papel trascendental en el CSEA, debido a
la complejidad inherente alos conceptos médicos y la diversidad de disci-
plinas implicadas. Para las pacientes, entender los temas médicos puede
ser un desafio considerable; la terminologia especializada sin referencias
clarasy las palabras desconocidas contribuyen a que el lenguaje empleado
por las AMIS resulte inaccesible. Estaincomprensibilidad puede llevar alas
pacientes, por un lado, a sentirse desatendidas o ignoradas en su PSEAYy,
por otro lado, a percibir una falta de atencién adecuada a sus necesidades.

En este contexto, la comprension-significacion de los conceptos
médicos es un proceso multidimensional que involucra diversas varia-
bles que se dan a través de la interaccidon de muiltiples actores. Desde la
comunicacion centrada en la paciente, este proceso es esencial para el
manejo adecuado del bienestar de las pacientes, sin embargo; enfrenta
obstaculos significativos, como la brecha cognitiva creada por la insufi-
ciente habilidad comunicativa de las AMIS que no toman en cuentaque la
comunicacion en salud esta influenciada por factores culturales, sociales
y emocionales, lo que afiade mas capas de complejidad.

Desde la CD se refiere que la CCP debe transmitir informacion de
manera clara y accesible, e incluso debe considerar los aprendizajes de
la enfermedad en la transmisién del mensaje, ya que la forma en que se
comunica influye significativamente en la comprension-significacion del
paciente, lo que puede afectar su capacidad para seguir tratamientos
e impedir la toma de decisiones informadas sobre PSEA. La compren-
sion-significacion es clave para adquirir aprendizajes en el CSEA. En este
marco, una comunicacion didactica facilita el intercambio de informacion,
lo queresulta en latransformacion de los individuos, proceso fundamental
para que las pacientes adquieran los conocimientos, habilidades, valores
y actitudes necesarias para manejar su salud de manera efectiva.

El aprendizaje en el contexto de la salud se concibe como un proceso
multifacético y continuo, que se desarrolla a través de la experiencia, la
instruccion, la observacion y la practica, y puede ser influenciado por di-
versos factores, como la motivacién, el interés, la memoria, la atencién,
el entorno y las emociones. Bajo esta premisa, una CD y efectiva puede
potenciar estos factores, y asi facilitar la asimilacion de conocimientos que
benefician el bienestar de las pacientes. En resumen, la CD en el CSEA es
vital para superar las barreras de comprension que enfrentan las pacientes;
una comunicacion clara puede transformar la experiencia de la paciente.

411Interaccion medico-paciente

La interaccion médico-paciente (IMP) es un aspecto fundamental en el
proceso de aprendizaje de las pacientes. En el contexto de la atencién
médica, una IMP positiva se caracteriza por una comunicacion clara, em-



patica y comprensible por parte de las AMIS, lo que puede mejorar la
experiencia de la paciente y contribuir a mejores resultados en su PSEA.
Por otro lado, una IMP negativa puede generar confusion, ansiedad y
desconfianza, lo que a su vez obstaculiza la comprension de la informa-
ciény afecta negativamente la experiencia de la paciente con su atencion
médica. Ademas, la IMP implica el desarrollo de relaciones de confianza
que tienen su origen en aspectos emocionales, los cuales influyen tan-
to en la comprension como en la adherencia al tratamiento y, en ultima
instancia, en los resultados de salud. Por estas razones, es importante
analizar estas interacciones desde un proceso de comunicacion empatica,
para identificar patrones que propicien el desarrollo de estrategias que
promuevan un ambiente de seguridad y confianza.

4.2 Comprension de la informacion

Enel CSEA, lacomprension de lainformacion médica es decisiva para los
PSEA, ya que les permite a las pacientes tomar decisiones informadas
que afectan directamente su calidad de vida. En otras palabras, este en-
tendimiento las capacita para sentirse empoderadas en su PSEA. Nuestra
investigacion sefala que la comprensién de conceptos médicos es un
proceso complejo para las pacientes. Al analizar diversas experiencias
-tanto positivas como negativas- se pueden identificar algunos factores
clave que influyen directa e indirectamente en este proceso. Por ejemplo,
existe un reconocimiento, por parte de las pacientes, del valor y laimpor-
tancia de las explicaciones proporcionadas por los médicos, en algunos
de los casos destacan que la informacion recibida es suficiente. Esto se
evidencia en testimonios como:

-Yo creo que senti que tenia informacion suficiente (Entrevistada
04,2024)y

-Algo que fue clave fue que el doctor siempre me explico
(Entrevistada 06, 2024).

En contraste, las pacientes manifiestan que enfrentaron sus tratamientos
sin la informacién suficiente y consideran que las explicaciones recibi-
das no fueron adecuadas. Esto derivo en una de las principales barreras
comunicativas de los PSEA, que es la incomprension de la informacion
médica, por este motivo resultaimportante reconocer los momentos en
los cuales las pacientes necesitan informacion clara y suficiente para re-
ducir la ambigliedad y facilitar su participacion activa:

-En un principio siento que me falto (informacion). No me explica-
ron bien todo el proceso, a qué se debia, el por qué (Entrevistada
05, 2024),

RESULTADOS: LAS EMOCIONES DE LAS PACIENTES COMO EJE DE LA EXPERIENCIA EN SALUD
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-Cuando me dijeron la mastectomia, yo creo que definitivamente
esa fue otra donde yo senti un vacio gigante tanto en la informa-
cion (Entrevistada 08, 2024),

-En relacion a los andlisis o estudios, me fue dificil, porque no me
daban mucha informacion (Entrevistada 05, 2024) y

-Se supone que estoy como libre de cdncer, no como del todo,
pero eso es lo que entiendo como remision y por lo que he leido
eso entendi (sic) (Entrevistada 03, 2024).

Encima, esta problematica se agrava cuando los PSEA son atendidos por
diferentes médicos, ya que las pacientes reciben informacion que pueden
percibir como contradictoria. Incluso, se observan las dificultades que
tuvieron las pacientes para obtener informacién completa y detallada:

-Empecé en un particular y terminé en el INCAN, ahi cada vez que
vas es un médico diferente. Si me explicaron, sin embargo, me
quedaron muchas dudas (Entrevistada 01, 2024),

-Estoy también en un hospital escuela, pero ahi te tratan mds
impersonalmente (Entrevistada 07, 2024) y

-Si me mandaron a cdncer de mamd otra vez porque ellos me dan
otro diagndstico o sea ellos no van con lo que me dice el oncélogo
(Entrevistada 02, 2024).

Esto a su vez, ocasiona que las pacientes tengan la percepcion de que
los médicos no intentan asegurarse que comprendan su estado de salud,
debido a que no tienen la certeza suficiente para saber si los tratamientos
funcionaran. Esto sugiere que las pacientes experimentaron falta de infor-
macion debido a la incertidumbre inherente al proceso. No obstante, se
reconoce que las AMIS pueden ser cautelosas al proporcionar informacion
detallada debido a la singularidad de cada caso y la imprevisibilidad en
cuanto a como respondera cada paciente a un tratamiento especifico:

-El médico no intenta que tt como paciente entiendas creo que
mds bien espera que te confundas para que te vayas, ya no pre-
guntes (Entrevistada 04, 2024) y

-No te dan mucha informacion porque no se quieren adelantar

a lo que tu vas viviendo. Digamos, prueba y error. No saben si el
tratamiento te va a funcionar porque cada tratamiento es tnico.
Cada cuerpo es unico. No te pueden dar mds informacion mds alld
de lo que estds viviendo (Entrevistada 05, 2024).

Sin embargo, la percepcion de carencia de informacion relevante sobre
los PSEA manifestada crea una sensacion de falta de compromiso por
parte de las AMIS para asegurar la comprension y el entendimiento de



las pacientes. Esta ausencia de informacién genera desconfianza en los
médicos y en los tratamientos, lo cual impacta negativamente en su ex-
periencia con la atencién médica y por consecuencia en su salud:

-Que nos digan, 'si sientes esto reportalo a tu médico inmedia-
tamente’. A mi no me dijeron y yo esperaba a que se me pasara
(Entrevistada 05, 2024),

-Yo les digo (a los médicos) oiga es que yo soy paciente de cdn-
cer de mama, a ver, y yo soy la que le tengo que explica [sic]
(Entrevistada 02, 2024) y

-La informacidon tampoco debe ser un golpe de suerte, debe de es-
tar abierta, incluso para quien no va a enfermar también, o para
quien no sabe que estd enfermo (Entrevistada 06, 2024).

Por este motivo resulta importante mitigar las dificultades en el acceso y
la claridad de la informacién proporcionada por la AMIS. Al considerar que
en el momento que las pacientes enfrentan esta barrera, recurren a otras
fuentes de informacién, que en algunos casos pueden ser menos fiables, y
encima, podria llevarlas aignorar las recomendaciones médicas pertinentes:

-(Los médicos) me dijeron que en esta enfermedad nunca se entra
en remision, pero mi sobrino, que es m, me dijo que si se entra en
remision... como que ahi encontré el primer desafio u obstdculo en
la informacion, que no es muy agradable (Entrevistada 06, 2024) y
-Cada que me dan el medicamento le quitd la hojita donde dice la
informacion y la tird a la basura (Entrevistada 02, 2024).

A modo de conclusion, la calidad de la IMP puede mejorar significativa-
mente la experiencia de las pacientes en su PSEA. Un entorno colabora-
tivo centrado en las pacientes no sélo promueve una atencion médica
integral, sino que también cultiva una relacion de confianza que fortalece
la percepcion de las pacientes sobre la calidad de su atenciéon médica. Es
fundamental destacar que, en este contexto, una comunicacion clara y
comprensible es esencial para crear entornos de aprendizaje que ofrezcan
informacién objetiva y orientacion precisa, lo que a su vez facilita una
apropiacion significativa de la informacién por parte de las pacientes.

4.3 Apropiacion de lainformacion

La apropiacion de la informacién es un proceso complejo y no lineal que
implica una serie de acciones cognitivas destinadas a comprender, inter-
nalizar y utilizar la informacion médica que las pacientes reciben. En el
CSEA, la IMP es el punto de partida donde las pacientes obtienen expli-

La interdisciplina en la comunicacion visual centrada en el paciente, una oportunidad para enfrentar el cincer de mama
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caciones de las AMIS durante las consultas. Estas explicaciones abarcan
diagndsticos, opciones de tratamiento, efectos secundarios, prondsticos
y recomendaciones. En este marco, la manera en que se transmite esta
informacién influye en la capacidad de las pacientes para procesarla signifi-
cativamente. La habilidad del médico para comunicarse de maneraclaray
comprensible es determinante en este proceso. Una vez que lainformacion
ha sido recibida, las pacientes inician el proceso de asimilacion, es decir,
aprenden de manerasignificativa al relacionar la nueva informacién con el
conocimiento previo, lo que les permite aplicarla a su situacion particular.

Este proceso puede verse obstaculizado por diversos factores, tales
como el estrés emocional asociado a un diagndstico, la abundancia de
informacion proporcionada y la complejidad de los términos médicos,
entre otros. Estos elementos pueden provocar que las pacientes perciban
la informacion como insuficiente o confusa, lo que dificulta asi su asimi-
lacion efectiva. Esto se evidencia en testimonios como:

-Empiezas con el proceso de asimilar qué es lo que te estd di-
ciendo y tratar de asimilarlo, pero muchas de las cosas que me
mencionod yo fui la que las busqué, googleando (Entrevistada O1,
2024).

La incomprension de las pacientes de los conceptos médicos les genera
la necesidad de recurrir a diversas fuentes para complementar la informa-
cion. Este fendmeno genera, por un lado, una percepcion de insuficiencia
en la informacién recibida de la AMIS, y por el otro, un comportamien-
to proactivo de las pacientes para buscar informacion mas detallada y
comprensible. No obstante, cabe sefialar que las pacientes reconocen la
disparidad entre la informacion encontrada en otras fuentes de la propor-
cionada por las AMIS, asi como el valor que se deposita en la informacién
transmitida por el médico:

-No es la misma informacion la que encuentras en internet que lo
que te dice tu médico, a veces coincide, pero si hay algo raro, no-
sotros nos quedamos con la informacion del doctor (Entrevistada
02,2024).

Estas circunstancias resaltan la necesidad de generar un didlogo abierto
y continuo desde la IMP que fomente un ambiente de aprendizaje en el
cual las pacientes se sientan comodas para desarrollar una actitud autodi-
dacta que parta de unarelacion de confianzay con la guia de los médicos.
Incluso, esto puede generar el conocimiento necesario para entender el
proceso de sus tratamientos:

-Cuando a mi me empiezan a decir lo de la norma sanitaria empecé
a investigar y vi que hay tiempos entre un proceso y otro. Eso me



ayudd a darme cuenta que la atencion que estaba recibiendo era
la adecuada, en tiempo adecuado (Entrevistada 06, 2024).

Ademads, se enfatiza la importancia de contar con informacion precisa
y accesible para capacitar a las pacientes para involucrarse activamen-
te en su PSEA y en consecuencia puedan evaluar la pertinencia de su
atencion médica. Ante esta situacion, las pacientes destacaron también
la importancia de generar herramientas que propicien la participacion
activay fomenten la autodocumentacion —como notas escritas o digita-
les— para registrar informacion vital en el seguimiento de la enfermedad
y los tratamientos. En ese marco, la autodocumentacioén se convierte en
un instrumento que brinda autonomia y control:

-Me ha funcionado apuntar en el bloc de notas, en el celular....
La hojita que me dieron después de la operacion te dice en tres
lineas la referencia a mi expediente... Eso lo guardo como oro
(Entrevistada 06, 2024).

En suma, es indispensable promover la socializaciéon de la informacion
médica mediante la creacidn de entornos de aprendizaje que garanticen
el acceso al conocimiento a través de informacion clara y relevante. De
este modo, al fomentar la participacion activa de las pacientes, se les
otorga autonomia y control sobre sus PSEA. No obstante, es imperativo
reconocer que el lenguaje puede dificultar la comprensién de la informa-
ciény la generacion de aprendizajes significativos, lo que, a su vez, puede
generar ambigtiedad en la comprensién durante la IMP.

414Uso dellenguaje

Ellenguaje médico empleado IMP puede garantizar una comprension ade-
cuadadelos PSEA. Un lenguaje claro, empatico y accesible mejora signifi-
cativamente la comunicacion médico-paciente al facilitar la construccion
de significados personales por parte de las pacientes y les permite partici-
par activamente en sus PSEA mediante la toma de decisiones informadas
sobre su tratamiento. En este contexto, el lenguaje actiia como mediador
del conocimiento, al posibilitar la transmision de significados compartidos
y desencadenar el proceso de aprendizaje significativo.

Sin embargo, en el ambito de la atencion en salud, el lenguaje es
altamente especializado y puede resultar complejo para las pacientes, lo
que puede generar una disparidad cognitiva en la IMP. El analisis de las
entrevistas a pacientes con cancer de mamarevela percepciones diversas
sobre el uso del lenguaje por parte de los médicos. Estas oscilan desde
el reconocimiento de la importancia en la claridad y el tono en la comu-

RESULTADOS: LAS EMOCIONES DE LAS PACIENTES COMO EJE DE LA EXPERIENCIA EN SALUD
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EUMED nicacion, hasta la frustracion y la confusién que afectan la comprension
de las pacientes sobre su condicion:

-Tienen que partir desde un lenguaje mucho mds coloquial, mu-
cho mds sencillo, mucho mds empadtico (Entrevistada 08, 2024)
-Trato de saber qué es lo que me trataba de decir (el médico),
aunque me lo explicara en palabras sencillas (sic) (Entrevistada
01,2024) y

-No se utiliza la palabra comun sino el término médico. Me ha sor-
prendido mucho cémo la gente no sabe lo que es la quimioterapia,
una radioterapia (Entrevistada 07, 2024).

Algunas pacientes manifiestan dificultad para entender a los médicos in-
cluso cuando en la IMP se utilizan palabras sencillas. Esta barrera puede
surgir debido a factores como el estrés emocional, que genera la falta de
familiaridad con los términos médicos, y la complejidad inherente de la
informacion médica. Por consecuencia, se observa que, a pesar de los es-
fuerzos realizados por las AMIS por simplificar el lenguaje, la comprension
completa de las pacientes no siempre se logra:

-Cuando recibi el diagnéstico, cuando me operaron y ya me
dieron, pues ahora si, el diagndstico ya escrito y empecé a leer
y decia quimioterapia neoadyuvante o.... ya ni me acuerdo de
la palabra, términos médicos, /qué es eso? (Entrevistada 03,
2024)y

-Cuando me dieron las radioterapias empecé a platicar

con una sefora que tenia lo mismo y ella me decia:

‘¢Cudl fue su tipo de cdncer?; Y dije hormonal y dice: ‘pero lo-
bulillar’, yo jamds en mi vida habia escuchado el término...
hasta la fecha es un concepto que me cuesta trabajo entender.
(Entrevistada 03, 2024).

Ademas, la complejidad de los términos médicos puede representar una
barrera en la comprension de las pacientes. Incluso, recibir un diagnds-
tico lleno de jerga técnica puede ser abrumador y desalentador, aunque
sea por escrito. Por ejemplo, la dificultad para entender y recordar tér-
minos como “quimioterapia neoadyuvante” o “cancer lobulillar”, resalta
la necesidad de dar explicaciones mas simplificadas, asi como poner a
disposicion de las pacientes recursos educativos que se puedan consultar
posteriormente para aclarar cualquier duda:

-Me dieron tripticos, no muchos, pero si, aunque a veces hay tér-
minos que hay que buscar (Entrevistada 01, 2024) y

-No hay conocimiento de términos incluso bdsicos del cdncer
(Entrevistada 07, 2024).

° CAPITULO IV.



La dotacion de herramientas informativas connota un esfuerzo de la EBVNED!
AMIS para mejorar la comprension de las pacientes. Sin embargo, al-

gunos de estos materiales no siempre son suficientes ni adecuados.

Encima, amenudo se utiliza terminologia que las pacientes desconocen

por lo que deben traducir por su cuenta, esto puede ser una fuente de

confusion adicional. Por consiguiente, resulta imperativo que los ma-

teriales educativos sean adecuados para asegurar que sean accesibles

y comprensibles para las pacientes:

-Soy enfermera, entonces hay muchas cosas que si sé a qué se
refieren. Pero, por ejemplo, a mi nunca me quedo claro lo que
me dijeron es que es un n5 y yo dije '¢Qué es eso?' y pues me
explicé, pero me quedé con cara de H porque siguidé ddndome
términos médicos a su nivel y después ya investigué yo mejor
(Entrevistada 04, 2024).

Incluso para las pacientes con formacion médica -como una enferme-
ra- el uso de términos especializados, sin la debida explicacion, puede
ser confuso. La expresion “me quedé con cara de H" ilustra la desco-
nexién cognitiva que puede ocurrir en el momento en que los médicos
no adaptan su lenguaje al nivel de comprension de las pacientes. Por
consecuencia se resalta la necesidad de centrar la comunicacion de
manera mas efectiva a las pacientes para evitarles confusiones en torno
a términos claves de los PSEA:

-La palabra quimio no sabes qué es, a la mejor sabes

que es una radiacion, si, pero no sabes qué es

(Entrevistada 05, 2024).

-Esas partes médicas con terminologia quimica. Todavia hay
cosas que sigo sin entender (Entrevistada 06, 2024).

La persistente confusion sobre la terminologia, incluso después de
multiples interacciones con las AMIS indica que se necesitan esfuer-
zos continuos para mejorar la claridad y la accesibilidad del lenguaje
médico. Las pacientes deben sentir que pueden entender completa-
mente lainformacion que se les proporciona para obtener expectativas
informadas asociadas con sus PSEA:

-Hay un término médico y si te cuesta trabajo di,

a mi me retiraron las gldndulas, me retiraron los pechos. El
lenguaje pesa. y

-Las palabras de los doctores son clave, la entonacion, la forma
de mirar. No necesitamos que nos abracen, ‘jay pobrecitas!" No,
como que te digan que todo va a estar bajo control, tranquila.
(Entrevistada 06, 2024).
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Por otra parte, se pone de manifiesto el impacto que tiene el lenguaje en
la percepciony la experiencia de las pacientes. Encima, la comunicacion
no verbal y el tono de voz son tan importantes como las palabras mis-
mas. Por tal motivo las pacientes valoran una comunicaciéon que transmita
calma y control, sin caer en el paternalismo, debido a que esto puede
afectar la confianza de la paciente en el tratamiento. Esto se ejemplifica
con la frase “el lenguaje pesa”, que subraya como las palabras pueden
influir emocionalmente a las pacientes y enfatizan la necesidad de una
comunicacion considerada:

-Con un diagnéstico afortunado o con un diagndstico donde te
van a decir que te vas a morir. Hasta la forma y las palabras son
clave para la persona que estd enfrente (Entrevistada 06, 2024).

A su vez se destaca la sensibilidad necesaria al comunicar diagnésticos
graves, en el cual la eleccién de palabras puede influir en como las pa-
cientes procesan y manejan lainformacion. Aunque es fundamental que
los médicos sean conscientes de la carga emocional de sus palabras y se
esfuercen por comunicar con empatia, es una realidad que existe la per-
cepcién de condescendencia por parte de los médicos, quienes pueden
suponer que las pacientes no entenderan los términos médicos y por lo
tanto no se esfuerzan en explicarlos:

-Un poco de incomodidad porque no te explican, porque piensan
que tu no vas a entender los términos que manejan (Entrevistada
05, 2024).

Esta actitud crea una barrera emocional que dificulta lacomunicacion en
la IMP, al ocasionar que las pacientes se sientan subestimadas, esto a su
vez genera que hagan preguntas o expresen sus dudas de forma habitual.
Finalmente, es importante reconocer que el estrés y la ansiedad deriva-
dos del diagndstico de cancer de mama pueden afectar la capacidad de
las pacientes para procesar informacion. Por lo tanto, es esencial que
las AMIS no solo se centren en simplificar el lenguaje, sino también en
proporcionar un ambiente de aprendizaje seguro.

4.2 BARRERAS EMOGIONALES EN LA GCOMUNIGACION MEDIGO-PAGIENTE

La comunicacion, en el contexto de SEA, es un proceso de interaccion
social en el cual se intercambia informacién a través de simbolos y men-
sajes, tanto verbales como no verbales, con el objetivo de evocar emocio-
nes y generar aprendizajes. Es un proceso continuo y activo que puede
ser influenciado por la motivacién en la construccién de significados a



partir de la interaccion afectiva de las pacientes con su entorno. En este EBVINED
contexto, adoptar un enfoque centrado en la paciente implica conside-

rar integralmente las barreras emocionales que facilitan o entorpecen

la IMP. Este principio de alteridad enfatiza la importancia del encuentro

con otros en la constitucion del sujeto para desarrollar un entorno em-

patico de comprension. Por tal motivo, es de vital importancia ajustar las

comunicaciones a las caracteristicas cognitivas del publico objetivo, esto

a su vez facilitard la proximidad del conocimiento y generara empatia en

la comunicacion médico-paciente.

4.213entimientos

El PSEA representa una experiencia emocionalmente compleja para las
pacientes. El desconocimiento sobre la enfermedad, su progresion y los
posibles resultados puede ser intimidante. Como se ha establecido, las
emociones negativas generan barreras de comunicacion que dificultan
la comprensién de la informacién e impactan directamente en la calidad
del cuidado de la salud. Ademas, la posible fatalidad de la enfermedad
resulta en una preocupacion omnipresente que domina los pensamien-
tos de las pacientes. Por esto resulta necesario identificar las barreras de
comunicacion que intensifican su temor y originan que las pacientes se
sientan abrumadas. Desde este enfoque, se pueden adaptar estrategias
de comunicacién empaticas que mejoren la experiencia del paciente y
fortalezcan la adherencia al tratamiento y los resultados de salud.

En las personas diagnosticadas con cancer la percepcion inmediata
y generalizada es sinénimo de muerte. Este temor se intensifica por la
incertidumbre sobre la efectividad del tratamiento, la posibilidad de efec-
tos secundarios severos, y la preocupacion por la pérdida de atributos
asociados a la feminidad, como la apariencia fisica. Ademas, la falta de
informacién comprensible exacerba este miedo, y generar un panorama
de desconfianza hacia el proceso médico:

-Cada vez que te dicen la palabra cdncer uno piensa en la muerte,
-Para mi es un crecimiento anormal en el seno, que provoca
muchas otras (cosas), entre ellas el miedo (Entrevistada 01,
2024),

-Desde como yo me sentia, que habia cosas que me costaba com-
prender o recordar por el mismo miedo, entonces de repente ellos
dan por hecho como que solo miran su proceso,

-El miedo de (no saber) qué me va a pasar, como va a ser... que
no te expliqguen cdmo van a suceder las cosas, qué puede pasar...
(Entrevistada 08, 2024) y

-La falta de informacion genera un panorama de pdnico ante
esta idea de la feminidad y esto se vuelve mucho mds complejo
(Entrevistada 06, 2024).
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Incluso la forma en que se exponen datos estadisticos tiene un impacto
significativo en las emociones. Asi lo afirma una paciente, al ilustrar como
las estadisticas pueden ser interpretadas de manera alarmante y generar
panico, a pesar de que las intenciones detras de proporcionar esos datos
puedan ser informar y tranquilizar:

-A mi cuando me dan numeralias me da terror. Cierto, cdncer no
es sinonimo de muerte (Entrevistada 06, 2024),

-Me senti como raton de investigacion,

-Senti que primero mird su posibilidad de investigacion, luego me
miré a mi... yo ahi tenia revueltas las emociones (Entrevistada
08,2024) y

-Si me voy a morir ;cudnto tiempo de vida me queda? Esas pre-
guntas relacionadas a la muerte (Entrevistada 07, 2024).

Las AMIS deben ser conscientes de cémo el uso de estadisticas influye
en las emociones de las pacientes, y asegurarse de que la informacion no
cause innecesariamente miedo. Encima, el miedo desencadena pensa-
mientos de mortalidad inmediata que por momentos impiden el entendi-
miento del PSEA. Esto destaca la necesidad de presentar cuidadosamente
los datos.

El estrés es otra barrera declarada por las pacientes. La incertidumbre
que experimentan sobre el futuro o la naturaleza de su PSEA crea un am-
biente de tension. Incrementado por el entorno estresante en el que se
encuentran inmersas, en este marco, el proceso de asimilar informacion
médica puede ser una fuente de estrés en si misma:

-Estds en un entorno estresante... y estds estresada, te estds
enfrentando a un estudio nuevo y (la informacion) era como

un tuiter, brazo, pierna... era como un absurdo (Entrevistada 06,
2024),

-Sentirme no vista, yo sentia que estaba mirando la patologia que
yo tenia o los sintomas que yo tenia... yo si dije: ‘'me estd perdien-
do de vista',

-Lo tenia como negado (mi proceso), ahi lo borré candn. De he-
cho, hay cosas que no recuerdo mucho, y

-Mi sensacion era no me estd mirando, o sea, no se estd dan-

do cuenta ni siquiera lo que a mi me estd significando esto
(Entrevistada 08, 2024).

Incluso, el estrés puede estar acompanado de agobio que se experimenta
al someterse a los multiples procedimientos médicos. Esto genera a su
vez desorientacion, y en casos extremos, la negacion. Es por esto que el
PSEA es percibido como un proceso arduo en el que el desconcierto inicial
pueden dar paso a la tristeza:



-Primero fue la etapa de la sorpresa y tristeza del diagndstico,
lo que duele oirlo, luego luego (sic) pensamos, ya me voy a
morir (Entrevistada 04, 2024),

-Fue mucha mi angustia, desde no entender los términos que
me decia (Entrevistada 08, 2024)

-Hay mujeres que dicen que durante el proceso no querian
saber, porque se angustiaban mds,

-Fue una frustracion porque no hice nada en el primer momen-
to en el que senti (Entrevistada 06, 2024) y

-La etapa de readaptacion, como querer regresar al mundo,
que fue muy dificil y depresiva (Entrevistada 07, 2024).

Ademads, el impacto inmediato que sigue al diagndstico es la dificultad
en la aceptacion que se manifiesta en frustracion por no haber actuado
antes. Esto a su vez genera sentimientos de culpa por el tiempo perdido
antes de buscar ayuda médica.

En contraste, una comunicaciéon centrada en la paciente (CCP),
que sea empatica, puede mejorar la comprensién de la informacion,
al reducir el estrés y el miedo. Para las pacientes una comunicacion
abiertay sin prejuicios permite tomar decisiones informadas sin recurrir
a soluciones desesperadas o no comprobadas:

-Es importante hablarlo y hacerlo sin tanto miedo, porque el
miedo hace que la gente haga muchas estupideces, desde los
remedios mdgicos... (Entrevistada 06, 2024) y

-El proceso psicoemocional es unico. Y cada quién lo va a vivir
de acuerdo a su historia de vida (Entrevistada 07, 2024).

A pesar de las emociones negativas predominantes, algunas pacientes
muestran una notable resiliencia al enfrentar el diagnostico de mane-
ra proactiva. Esta postura de determinacion puede ser trascendental
para mantener una perspectiva positiva y enfrentar el tratamiento con
mayor optimismo:

-Siempre cuando oye uno la palabra cdncer, dices... es muer-
te, generalmente, eso se piensa... cuando a mi me dieron el
diagndstico, nunca pensé... ‘me voy a morir’ (Entrevistada 09,
2024)y

-No doy chance de sentirme mal, mentalmente ni fisicamente
(Entrevistada 02, 2024).

En este contexto, la necesidad de apoyo emocional es fundamental.
Abordar los sentimientos de manera efectiva propicia una comunica-
cién empatica por parte de las AMIS, asi como un apoyo adecuado que

RESULTADOS: LAS EMOCIONES DE LAS PACIENTES COMO EJE DE LA EXPERIENCIA EN SALUD

EBVIMEDI



VIMEDI

CAPITULO IV.

aborde tanto los aspectos informativos como emocionales del diagnds-
tico y del tratamiento del cancer de mama. En este sentido, es esencial
proporcionar informacion clara, comprensible y empatica, adaptadaalas
necesidades emocionales y cognitivas de cada paciente.

4.2.2Empatiay sensibilidad

La comunicacién médico-paciente se basa en atender empaticamente
las emociones que enfrentan las pacientes durante su PSEA. Desde el
principio de la alteridad, se comprenden y valoran las individualidades
para entender cémo se forma la identidad personal a través de las inte-
racciones con los demas. Este principio es fundamental en la creacion de
comunicaciones en entornos de salud, ya que un conocimiento profun-
do del contexto permite proporcionar un apoyo integral, al fomentar un
ambiente empatico.

La sensibilidad cultural e ideoldgica de las AMIS hacia las pacientes
es vital para la efectividad de la PSEA, debido a que, al tener en cuenta
las emociones en la comunicacion les permite adaptar los materiales a
las preferencias de su publico objetivo, para facilitar asi su comprension.
Desde este entorno de alteridad, se promueve una conexion significativa
y humanaenla IMP.

Analizar los sentimientos desde la empatia y sensibilidad en las pa-
cientes revela la importancia critica de generar una comunicacion hu-
manizada en el PSEA. En este marco, las experiencias de las pacientes
ilustran como la paciencia, la claridad, la personalizacion y el tacto en
la comunicacién transforman notablemente las experiencias, ya que se
fomenta una relacién desde la confianza y respeto. Y, por el contrario, la
falta de estas cualidades puede llevar a sentimientos de deshumanizacion,
frustracion y desconfianza.

La paciencia y la disposicion para responder preguntas ademas de
facilitar la comprension del PSEA, también construyen una relacién de
confianza entre el paciente y el médico. En este sentido, las pacientes
destacan la importancia de obtener informacion detallada:

-El doctor me lo explicaba con palitos y bolitas, eso si me acuerdo
(Entrevistada 08, 2024),

-(El médico) me lo tuvo que escribir con bolitas y palitos para que
yo me tranquilizara (Entrevistada 10, 2024),

- Siempre fue muy claro, siempre... pues explicaciones muy
sencillas,

- Todo muy tranquilo, muy sencillo con él (doctor). Mds que

nada aqui el trato y la atencion... y todas las explicaciones y todo
(Entrevistada 09, 2024),

- El (médico) sigue siendo una persona muy sensible, que eso fue
lo que me ayudd (Entrevistada 10, 2024) y



-Yo tuve suerte porque ese doctor era muy paciente EBVMED
y yo muy preguntona y si me aclaré mis dudas (Entrevistada 02,
2024).

En contraste, la falta de empatia genera experiencias negativas. Las pa-
cientes manifestaron que estas interacciones generan sentimientos de
incomodidad y desamparo, lo que afecta negativamente la percepcién
sobre el cuidado recibido. Por consiguiente, las AMIS deben ser conscien-
tes de las emociones y el estado mental de las pacientes, para comunicar
desde la comprension:

-El médico clinico que me ve ahorita, pues lo que le digas estds
loco; si le dices me duele, estds mal, si no le dices que te duele, por
qué no te expresas (Entrevistada 02, 2024),

-A mi (el médico) me hizo sentir muy vulnerable y muy expuesta,
porque aparte nunca me pidio mi autorizacion, lo dan por hecho
que lo pueden hacer,

-Los miras como con la prisa que tienen, y yo no, no expresaba
realmente lo que necesitaba, como me sentia (Entrevistada 08,
2024),

-Les falta un poco de tacto para que entiendan el proceso que tu
estds pasando, y

-Un médico me pregunto por qué estaba yo ahi. Y bueno, por gus-
to no fue. ¢Y mis sentimientos personales?. Yo me quedé callada
(Entrevistada 05, 2024).

Ademas, las pacientes consideran que mas alla de lo que hagan no tie-
nen la razoén y son responsables de sus malestares. La necesidad de un
enfoque humanizado, en el cual el lenguaje y el tono utilizados por las
AMIS reflejan empatia y comprension hacia las pacientes para brindarles
seguridad en sus PSEA:

-Pero si que al darte un diagndstico o al decirte un proceso o al ex-
plicarte sean menos duros o herméticos, que te dijeran lo mismo,
pero desde otra perspectiva mds humanista (Entrevistada 03,
2024),

-Su cara (del médico), el que llamara a los demds, el que mostrara
mi caso, yo creo que eso a mi me impactd mucho... que pusiera
mi mastografia y el ultrasonido, les llamara a todos y les dijera:
(con sus términos médicos), ‘esto no es tan comun’, eso si me
impacté mucho (Entrevistada 08, 2024).

-Que piensen que le estdn hablando a su hermana, a su hija, a su
mamd, que lo dejen de ver como un paciente, como un caso. Esta
parte de sensibilizar y empatia, siento que a veces es lo que les
hace falta (Entrevistada 07, 2024) y
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-A mi me han tocado médicos poco comunicativos. El gue me
opero nunca me dijo, me llamo Juan Pérez. Me recibia en las ma-
Aanas y ni buenos dias me decia. Lo mds que decia era: 'vienes en
15 dias’ (Entrevistada 04, 2024).

Estainteraccion puede llevar a que las pacientes se retraigan y no expre-
sen sus preocupaciones o sintomas. Es asi como el impacto de la apatia
comunicativa se ilustra claramente en las experiencias de IMP analiza-
das, enlas cuales la despersonalizacidn de la atencién médica genera que
las pacientes se sientan desprovistas de individualidad y consideracion.
Incluso, esta violencia simbdlica en la comunicacion médica se manifiesta
a través de la falta de consideracion por la dignidad de la paciente:

-Fue muy violento porque hablaban de mi cuerpo como si fuera
un objeto al que le puedes intercambiar las piezas (Entrevistada
06, 2024),

-Cuando te revisan, ni siquiera te avisan, voy a meter mano,

voy a hacer esto... Que expliquen qué sigue o qué va a pasar
(Entrevistada 05, 2024),

- Me acuerdo que le dije, oiga qué pasa si no me dan quimiotera-
pia. Y me dijo: ‘es lo mismo que si agarras una pistola y te dispa-
ras’. O sea, no me dio la informacion (Entrevistada 07, 2024) y

- No se dan cuenta en lo violentos que son, sobre todo cuando se
trata de los cuerpos (sic) (Entrevistada 06, 2024).

Incluso, lainsensibilidad en las comunicaciones deshumaniza a las pacien-
tes y exacerbasu vulnerabilidad. También se pone enrelieve la necesidad
de que las AMIS se concienticen de como las acciones y palabras impactan
emocionalmente alas pacientes. En este contexto, la falta de preparacién
emocional paralos procedimientos médicos subraya la necesidad de que
las AMIS realicen sus procedimientos con habilidad técnica, y ademas
proporcionen informacién anticipada sobre su proceder para mitigar la
ansiedad y el miedo de las pacientes. El reconocimiento de las pacientes
como personas es fundamental para construir relaciones de alteridad. Las
pacientes afirman que aprecian que las AMIS las traten con amabilidad:

-Nunca me traté como estupida, siempre fue muy amable, sutil,
no agresivo. También que mencionen mi nombre, eso también se
agradece, que no eres el nimero un millén 513... Es una forma de
empatizar, aunque sea nombrdndote (Entrevistada 06, 2024).

La provision de informacion claray comprensible es otro aspecto trascen-
dental de la empatia en la atencion médica. Sin embargo, las pacientes
describen su frustracion por la falta de explicaciones:



-Hay que hacer estos estudios, pero no te decian para qué los
necesitabas (Entrevistada 05, 2024) y

-A veces los doctores no tienen la menor idea porque estdn tan
encerrados en su mundo (Entrevistada 06, 2024).

En este contexto la ansiedad generada por la incomprension del PSEA
crea ambigliedad, ya que las pacientes no entienden completamente el
proposito de los procedimientos a los que se someten. Esta desconexion
que existe entre meédicos y sus pacientes puede ser abordada desde la
incorporacion de un enfoque empatico, en el cual la comunicacion médica
no s6lo mejora la calidad de la atencién, sino que ademas tiene un impac-
to positivo en la salud emocional de las pacientes. En ultima instancia,
un sistema de salud que valora y practica la sensibilidad en cada IMP,
contribuye a generar una experiencia positiva para quienes enfrentan el
desafio del cancer de mama.

4.3 PERGEPGION DE PARTIGIPAGION EN TOMA DE DEGISIONES

El estudio de la percepcion de participacion de las pacientes en la toma
de decisiones en sus PSEA se enfoca en la expresion de preocupaciones
y lasensacion de ser escuchaday respetada. En los encuentros entre pa-
cientesy las AMIS se desarrollan ambientes de aprendizaje, en los cuales
se intercambian perspectivas basadas en experiencias de vida. Estos dia-
logos, idealmente honestos y responsables, fomentan un entendimiento
mutuo. Por consiguiente, la comunicacion es como una interaccion que
implica la coexistencia de identidades y diferencias, en la cual se requiere
una disposicién para escuchar y comprender las perspectivas ajenas.
En el CSEA, lacomprension de informacion médica compleja es tras-
cendental en el bienestar de las pacientes. La manera como se comunica
esta informacion influye directamente en la participacion activa de las
pacientes en su propio tratamiento. Esto a través de una comunicacion
que se destaca por la capacidad de optimizar la calidad de la informa-
cién proporcionada a las pacientes y comunidades que no consumen
informacién de la misma manera. Asi, las pacientes pueden expresar sus
preocupaciones para convertirse en el eje central de las comunicaciones.

4 31EXpresar preocupaciones

La percepcion de participacion en la toma de decisiones médicas es un
aspecto decisivo en la experiencia de las pacientes. La forma en que éstas
interactuan con las AMIS, al expresar preocupaciones para aclarar dudas
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sobre su PSEA influye drasticamente en la efectividad del tratamiento. Por
este motivo la confianza de las pacientes para expresar preocupaciones
es fundamental en la comunicacion en el CSEA. Esta confianza permite
aumentar la adherencia al tratamiento, reduce la ansiedad, y fortalece la
relacion médico-paciente a través de didlogos significativos. Por lo tanto,
es esencial que las AMIS fomenten un ambiente donde las pacientes se
sientan seguras y apoyadas para expresar sus inquietudes.

La necesidad constante de las pacientes de no quedarse con dudas
y de hacer preguntas subraya la importancia de la comunicacion abierta
en las interacciones médico-paciente. Esta forma de comunicacién no es
unicamente vista como un derecho, sino también como una necesidad
fundamental para garantizar una atencién médica de calidad. A través
del aprendizaje experiencial, las pacientes reconocen que expresar sus
inquietudes para obtener respuestas claras es esencial para su tratamien-
to efectivo:

-No nos queddramos con nuestras dudas, hay que preguntar
(Entrevistada 02, 2024),

-Nunca me he sentido tan segura para hacerlo (expresar
preocupaciones),

-Hasta la fecha no lo sé... hay cosas, que yo me fui como en au-
tomadtico. a lo mejor por la confianza, si tu quieres, pero nunca
pregunté mds nada. Ni me lo explicaron (Entrevistada 08, 2024) y
-Yo hago mis preguntas: ‘¢Por qué me duele esto?’,

‘¢me puedo tatuar?’, ‘;en cudnto tiempo?"... (Entrevistada 06,
2024).

Este sentimiento refleja la conciencia de que la comprensién completa
de los PSEA es esencial para su bienestar. Ademas, el enfoque proacti-
Vo para obtener respuestas demuestra una estrategia de control sobre
su situacion. Sin embargo, expresar preocupaciones no siempre es facil.
Algunas pacientes se sienten temerosas al pedir clarificaciones:

-De repente me vuelvo muy temerosa, el decirle a la

doctora o a los doctores: ‘oigan, saben que no le estoy entendien-
do nada’, ‘sme podria explicar de otra manera?’ (Entrevistada 03,
2024).

Este temor puede estar ligado a la percepcion de que los médicos estan
ocupados o podrian reaccionar negativamente a las preguntas. Esto a su
vez propicia barreras a la comunicacién efectiva que pueden llevar a las
pacientes a la bisqueda de informacidon en otras fuentes:

-Luego me voy y me pongo a investigar por otro lado porque temo
que se enojen (Entrevistada 03, 2024).



Este comportamiento sugiere una falta de confianza en la relacién
médico-pacientey la percepcion de que sus preocupaciones no seran
tomadas en serio o que pueden ser vistas como una molestia. Incluso,
algunas pacientes sienten que no tienen la atenciéon completa de sus
médicos durante las consultas:

-Sientes que no te pela (sic) porque estd volteando a ver la
computadora (Entrevistada 06, 2024).

El sentimiento de ser ignorada genera inseguridad y desconfianza, lo
que puede disuadir a las pacientes de expresar sus preocupaciones
abiertamente. A pesar de estas barreras, algunas pacientes superan
estos obstaculos y buscan la tranquilidad que necesitan a través de la
informacion:

-Cuando algo no me quedaba claro en la consulta
preguntaba... esa informacion me da tranquilidad
(Entrevistada 06, 2024).

La clarificacion de dudas proporciona conocimiento e impacta, emo-
cionalmente y positivamente, al aliviar la ansiedad y proporcionar un
sentido de seguridad. En este sentido, la percepcion de ser escuchadas
y respetadas en la atencion personalizada en la IMP es fundamental.
Por el contrario, la apatia erosiona la disposicion a participar activa-
mente en |la toma de decisiones.

4.3.2 Sensacion de ser escuchado y respetado

Asegurar que las pacientes se sientan escuchadas y respetadas en su
PSEA mejora la comunicacién médico-paciente. Esto impacta en la ad-
herencia al tratamiento al generar una toma de decisiones informa-
da. Ademas, la comunicacion bidireccional efectiva, y la participacion
activa de la paciente son elementos clave que construyen ambientes
de alteridad que fomentan didlogos significativos. Estos ambientes
promueven la calidad de la comunicacién, impulsan la participacion
activa y crean entornos seguros desde la empatia. Incluso, ayudan a
desarrollar competencias comunicativas que aumentan la satisfaccion
de la paciente, al promover la autoeficacia en una cultura de aprendi-
zaje continuo. A pesar de esto, algunas pacientes sienten que no se les
explicaadecuadamente lo que pueden esperar en sus PSEA. Esta falta
de informacion detallada genera ansiedad y desconfianza, ya que las
pacientes no se sienten completamente informadas sobre los proce-
dimientos a los que seran sometidas:
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-No te explican, no sé si por tiempo, todo lo que puede pasar con
un tratamiento, medicamento o quimio (Entrevistada 03, 2024).

La participacién activa de las pacientes inicia con su inclusién significativa
en la conversacion médica. La consideracion como entes que deciden
en los PSEA da una sensacién de respeto. Incluso, la practica proactiva
para aclarar dudas puede fortalecer la IMP al asegurar que las pacientes
se sientan valoradas:

-La verdad es que yo creo que yo evitaba informacion también
(Entrevistada 08, 2024),

-La doctora que me ha atendido siempre pregunta: ‘¢Alguna
duda?’, y

-Diferente a la primera vez, cuando nada mds yo escuchaba, bla,
bla, mi esposo escuchando todo el diagndstico. Esta segunda vez,
yo hablé (Entrevistada 06, 2024).

Por el contrario, las pacientes a menudo experimentan una profunda sen-
sacion de incomprension, lo cual inhibe lacomunicacion abierta y limita su
capacidad para participar activamente en el PSEA. Encima, la participacion
se reprime en el momento que las pacientes se sienten ignoradas. Este
fenomeno es un reflejo de la violencia sistémica presente en el sistema
de salud, en el cual las estructuras y practicas establecidas contribuyen
a la perpetuacion de la marginalizacion de las pacientes:

-A veces no les preguntamos a los médicos, porque sientes que
para ellos es tan obvio y te vas a ver como tonto, y

-A veces me incomodaba que no me contestaran lo que yo les
preguntaba y me decian otra cosa (Entrevistada 05, 2024).

Esta violencia, aunque no siempre es explicita o intencional, se manifiesta
a través de normas, comportamientos y actitudes que generan temor al
dificultar lacomprension y desarrollar un entorno poco propicio para una
atencién empatica. Incluso, la falta de claridad en las respuestas incre-
menta esta violencia. Ademas, la violencia puede ir mas alla cuando en
las consultas hay faltas de respeto basicas en las interacciones:

-Entonces cuando el médico clinico del hospital donde me ope-
raron me comenzo a reganar, me grito: ‘¢por qué no mueves el
brazo, subelo?’ (Entrevistada 04, 2024).

Este comportamiento irrespetuoso afecta negativamente la confianzaen
el sistema de salud en general. Si bien estas interacciones frustran a las pa-



cientes al provocar una sensacion de desvalorizacion, este sentimiento
puede ser mitigado si los médicos practican una escucha activa, en el
momento que se muestra un interés genuino hacia las preocupaciones
de las pacientes.

En esta situacion, la diferencia en la calidad de la atencién entre
el servicio publico y el privado es evidente, las pacientes del sector
privado reportan una experiencia mas positiva, en contraste con las
pacientes del sector publico, debido a una atencién mas personaliza-
da. Ademas, el uso de un lenguaje accesible puede propiciar que las
pacientes se sientan respetadas:

-Una genetista que te habla a otro nivel, que en este caso ella
se bajo, y se lo agradezco muchisimo, porque sacd Idpiz y papel
y me dijo: ‘mira, esta es la escalera del ADN..." (Entrevistada 06,
2024),

-Las que daban la informacién eran las oncdlogas... Y las

que te lo manejaban bonito, siempre eran las enfermeras
(Entrevistada 07, 2024) y

-Es muy diferente el servicio publico que el privado. Mientras
estuve en el privado se tomaron mds el tiempo de decirte, de
explicarte (Entrevistada 01, 2024).

Este esfuerzo por propiciar una comunicacion con informacion com-
prensible puede mejorar notablemente la IMP.

A modo de resumen, la percepcion de participacion por parte de
las pacientes esta profundamente influenciada por su sensacion de
ser respetadas en las IMP. Las entrevistas revelan que una comuni-
cacion comprensiva y personalizada es trascendental para mejorar la
experiencia y fomentar ambientes de respeto mutuo. Por otra parte,
la evolucion del rol de las pacientes como participantes activas a partir
de la escucha activa de los médicos para mejorar drasticamente sus
interacciones.

4.4 ANALISIS DE SENTIMIENTOS CON PROCESAMIENTO
DE LENGUAJE NATURAL (PNL)

En el presente analisis se examinan los sentimientos de las pacien-
tes en sus experiencias en la IMP, particularmente en el contexto de
comprensién de informacion médica. En general, la mayoria de los co-
mentarios negativos refleja experiencias de sobrecarga cognitivay la
falta de claridad en el lenguaje utilizado. Esto resalta la necesidad de
intervenciones en la comunicacién que reduzcan elimpacto emocional
y. a su vez, faciliten la comprension de conceptos médicos complejos.
A continuacion, se presentan los hallazgos mas relevantes.
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Algunas de las pacientes reportaron sentirse abrumadas al recibir
grandes cantidades de informacién, particularmente de términos médicos
desconocidos complejos, con poco tiempo para poder asimilarlos. Al apli-
car el algoritmo, las respuestas mas representativas encontradas fueron:

-"Etapa + recibi + diagndstico + caos + etapas + tratamiento + no
+ entender” (Entrevistada 07, 2024).
Puntuacion de sentimiento: -0.13

En este ejemplo, se observa cémo la paciente expresa su frustracionenla
etapa del diagndstico y el tratamiento, califica como cadtica la recepcion
delainformacion. Encima, laincomprension de las explicaciones recibidas
sobre su PSEA es otro de los fendmenos manifestados por las pacientes:
éste se manifiesta debido al uso de terminologia especializada y técnica.
Otro ejemplo relevante fue:

-"Considerar + enfermar + cancer + rapido + diagnostico + poco +
entender” (Entrevistada 08, 2024)
puntuacion de sentimiento: -0.15

Por otro lado, se refleja laincomodidad de las pacientes por larapidezy la
complejidad de lainformacion recibida en su diagnoéstico. En cambio, las
percepciones son positivas cuando se utilizan palabras claras que permi-
ten sentir seguridad en el PSEA, por lo que se destaca el papel del médico
que interactua desde la empatia:

- "Remision + entender + mes + ahora + referencia + atenciéon”
(Entrevistada 03, 2024)
puntuacion de sentimiento: 0.39

Por el contrario, existen experiencias mas emocionales, asociadas con el
momento de recibir la noticia de su enfermedad. En esta fase concreta,
del tratamiento la mayoria de las pacientes describié un impacto emo-
cional perturbador y confuso al recibir informacién de los médicos. Un
fragmento en este contexto fue:

-"Crecimiento + anormal + seno + provocar + miedo + palabras
diagnostico + asustar”

(Entrevistada 01, 2024)

puntuacion de sentimiento: -0.22

En esta experiencia se observa cémo las palabras del médico generan
temor e incomodidad en las pacientes. En suma, este analisis resalta la
importancia de mejorar laforma en que se entrega la informacién médica,



lo que puede lograrse con herramientas que permitan dosificar y simpli-
ficar la informacién para reducir la carga emocional negativa.

4.41Frecuencia de palabras

Este analisis reveld las pautas sobre la forma en la que las pacientes per-
ciben larecepcion de informacion de sus médicos. Entre las palabras mas

repetidas encontramos términos como “decir”, “cancer”, “informacion”,
"sentir”, "doctor” y “médico”. Estas palabras resaltan el enfoque principal
de las entrevistas en la comunicacion de la enfermedad, el tratamiento y
la relacién con los profesionales de la salud.

La combinacion de palabras como “cancer”, “tratamiento”, y “doctor”
refleja la preocupacion constante de las pacientes sobre su PSEA y la
IMP. Estos términos, junto con otros como “informaciéon” y “entender”,
indican la necesidad de acceder a informacion comprensible y (til. La
presencia de términos como “preguntar”, “entender”, "miedo”, y "dificil"
sugiere que las pacientes encuentran dificultades para procesar la parte
de la informacién médica que reciben. Esto les genera una sobrecarga
cognitivay conlleva ainseguridades y temores. Por otro lado, la aparicion
frecuente de palabras como "miedo”, “preguntar”, y “confusion” refuerza
la percepcion que la informacién es abrumadora y poco digerible, lo cual

dificulta su comprensiéon y aumenta el estrés emocional (ver figura 11).

Figura 11. o
Nube de palabras =
[<5]
ER= 5 Q
% %: g ] - Dy, °)
& “. O~ + L. 2 & % o
§ 2 \(’é | - (‘6 e w S s — )
% fuertee(«\’b < 78 ('G_Q f o@’g{é"‘ e < ultrasonido
S § ("3(\(— c;é‘oe o S 2 (N E H @ ers, ("\Q, venir - % o
fav2 @, =M & o e 2 5818
% 0 Z D SUOQ_QJQ(’)%Q\@‘ PSR- A=
S 7% TIP3 E S = Q=2 582 2 o
% quedaf & RO e o O E B e BE &,

o o0 < 2% Nerpensar 2/Q°3F5:2,7 8 ¢

o%(\\“?,\ \0\’6 ~\° /770 &GJO g %, 2@/7,,9ro QJ%‘%S (o) K \“\Q:A )

s 08 K% T S arar 2 aeme Dl & e
NN querer %, e LN § o
& Sempezar A JUEIEN S T8 55 S

$ doctora A*Q“‘Q " ° ’b e

E g g

o, riesgo ‘\e 0“7 QA 3 . b oy
S35 e £
” o 3 & /7;?)/&0%;7;

leasnq
(@)
=
n ¥
(D
ﬁ
0sa>0.d
0 ar
«, OUR
* $~
//
%‘Z y o
Q\\Q\»’a

33 > 1 vivir & J\ p oy e g 51 \(’
%%, 1 vivirs @ /77 Lo e oS % g 6
©% hacer 2 %/%,c? s O (QQ

%, Ve 220 7x. & lOpY >R
5 O D §; P, =

término

eiunbaud

RESULTADOS: LAS EMOCIONES DE LAS PACIENTES COMO EJE DE LA EXPERIENCIA EN SALUD

EVIVEDI



VIMEDI

CAPITULO IV.

4.4.2 Patrones de conceptos clave

La exploracion de palabras nos permitio identificar patrones clave en la
IMP, al observar cémo ciertos términos se relacionan en distintas entre-
vistas. A partir de un andlisis de la matriz de los términos, se identifican
conceptos recurrentes que revelan la experiencia emocional ante la com-
prension de la informacion médica por parte de las pacientes. Algunas
palabras que destacan en este cruce incluyen: "diagnostico, “entender”,
“pregunta”, "explicar"y "mama". Estas palabras reflejan preocupacion por
el PSEA en la interaccidn directa con el médico. Asi como la necesidad
de entender y asimilar la informacién proporcionada. Ademas, palabras
como “pregunta” y “explicar” sugieren que hay una bldsqueda continua
de claridad y una necesidad insatisfecha de informacién detallada.

Enla visualizacién de lainformacion se observa que, ciertos concep-
tos como "sentir”, "pregunta”, y “proceso”, presentan una notable varia-
bilidad y frecuencia en las entrevistas. Esto se manifiesta en la dispersion
de los valores, lo que podria indicar que estos temas estan asociados a
una mayor controversia entre los participantes. Ademas, la variabilidad
de estos conceptos refleja la naturaleza subjetiva de las experiencias, en
los cuales aspectos como “sentir” abarcan tanto emociones personales
como reacciones fisicas. A su vez, "pregunta” se relaciona con la necesidad
de informacion en momentos de incertidumbre.

La distribucion de los valores connota una gran variabilidad en algu-
nos conceptos. Por ejemplo, conceptos como “sentir”y “pregunta” tienen
una dispersion de valores considerable, lo cual indica que la frecuencia
de estas palabras es altamente variable dependiendo del contexto. Esta
dispersién sugiere que estos conceptos son evocados por diferentes mo-
tivos, como la experiencia emocional de la enfermedad (en el caso de
“"sentir”) ola busqueda deinformaciény apoyo (en el caso de “pregunta”),
lo que hace que su frecuencia sea menos uniforme. Por otro lado, con-
ceptos como “diagndstico” tienen una menor dispersion, lo que podria
indicar una frecuencia mas consistente en su uso o aparicién a lo largo
de las entrevistas.

Ademas, la visualizacion destaca valores atipicos para conceptos
como "mujer”. Estos valores atipicos se encuentran alejados de la ma-
yoria de los datos, lo cual sugiere que en ciertos casos estas palabras
fueron mencionadas con una frecuencia mayor. En el caso de "doctor”, es
posible que algunas participantes hayan enfatizado aspectos relacionados
con la IMP, lo cual podria estar vinculado a experiencias particularmente
relevantes. De manera similar, el concepto de "mujer” fue enfatizado en
las entrevistas en las cuales se exploraron aspectos relacionados con la
identidad de género, lo cual justificaria su alta frecuencia en ciertos casos
particulares.

Para finalizar, el andlisis de la mediana y el rango intercuartilicoen la
visualizacion aporta informacion adicional sobre la distribucion de los con-
ceptos. Porunlado, la posicién de la mediana dentro del boxplot varia entre
conceptos, lo cual sugiere diferencias en la centralidad de los valores. Para



Figura 12.
Exploracion de conceptos clave
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conceptos como “explicar” y “saber”, la mediana se encuentra cercana
al limite inferior del rango intercuartilico, lo que sugiere una asimetria
hacia valores mas altos. Esto podria indicar que, aunque algunas pacien-
tes mencionan estos conceptos con poca frecuencia: hay otros que lo
hacen de manera significativa, lo que destaca también la importancia
de la comprensién en el proceso de tratamiento (ver figura 12).

4.4.3 Coacurrencias (Phrase Net)

Este analisis arrojo como resultado las palabras clave mas representati-
vas en el conjunto de datos, éstas dan una idea clara de los principales

focos del discurso. Por un lado, términos como “mujer”, “medicamen-
to", “riesgo”, "quimio”, "proceso” y "mastectomia” muestran que el
enfoque principal esta relacionado con aspectos tanto emocionales

como clinicos. Las pacientes hablan de manera recurrente sobre temas
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Figura 13.
Phrase Net

relacionados con la experiencia emocional (“sentir”), procedimientos y
términos clinicos especificos (“mastectomia”), y el impacto en sus vidas
personales con sus familiares (“esposo”, “hijo"). Esto permite identificar
qué conceptos son mas especificos en ciertos momentos o aspectos del
tratamiento. Por otro lado, la alta frecuencia de palabras como “sentir”,
“riesgo”, "salud” y "quimio” sugiere que las pacientes asocian sus senti-
mientos y emociones con la fuerte carga emocional relacionada con el
diagnostico y el tratamiento del cancer. A su vez, términos como “expli-
car”, "entender” y "paciente” sugieren que hay una demanda significativa
de apoyoinformativo durante el tratamiento. Mientras que palabras como
“proceso”, “principio” y “atencion” indican una preocupacion por entender
la secuencia del tratamiento; esto respalda la premisa de que las pacientes

buscan participar activamente en la gestion de su salud. (ver figura 13)
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Figura 13.
Red semantica
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4.4.4Red semantica de conceptos

En esta exploraciéon se mapearon las relaciones de coocurrencia entre
diferentes conceptos mencionados durante las entrevistas. En ésta se
identificacomo conceptos, como “pensar”, “proceso”, “mujer”, “enten-
der”, entre otros, estan conectados por la frecuencia de sus coocurren-
cias enlos relatos de las pacientes, lo que muestra como ciertos temas
se interrelacionan en sus experiencias y en su comprension del PSEA.

En el andlisis de |a red se observa que conceptos como “pensar”, “pro-
ceso”, "mujer”, y "entender” presentan una alta cantidad de conexio-
nes (pesos elevados en sus relaciones con otros términos). Esto indica
como estos conceptos son fundamentales en el discurso de las pa-
cientes y estan intrinsecamente vinculados con otros elementos de su
experiencia con laenfermedad. Por ejemplo, el concepto “pensar” tiene
relaciones significativas con términos como “entender”y “preguntar”.
Esto sugiere que la asimilacion de informacién requiere una reflexion

activa y una bldsqueda constante de clarificacion.
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Asuvez, conceptos como “entender” y “proceso” estan fuertemente
conectados con términos como “explicar”, "quedar”, y “'momento”, lo cual
refleja las dificultades que enfrentan las pacientes al intentar comprender
las explicaciones médicas y la necesidad de ubicarse en el proceso que
estan atravesando. Encima, la elevada cantidad de relaciones entre estos
términos indica que existe una fuerte necesidad de contextualizar cada
fase del tratamiento. Por ultimo, conceptos como “cirugia”, “tratamiento”,
y “diagnostico” aparecen conectados con términos que reflejan acciones
o estados de incertidumbre, como “preguntar”, “entender”, y “necesitar”.

Esto sugiere que la manera en que las pacientes interpretan y ma-
nejan la informacién sobre estos momentos especificos no siempre es
homogénea y que la falta de claridad genera la necesidad de preguntar.
(ver figura 14)

4.5 APRENDIZAJES Y AUTOAPRENDIZAJES

La comprension de informacion médica compleja, la toma de decisiones
informadas y la participacién activa en los PSEA dependen en gran medida
delaIMP. En este contexto se reconoce que las AMIS guian a las pacientes
en la comprension de su enfermedad e impactan en sus aprendizajes. Si
bien el aprendizaje significativo (AS) se produce en el momento en que
la nueva informacion se conecta con conocimientos preexistentes en la
estructura cognitiva del individuo, este proceso implica la mediacién de
agencias que promueven el procesamiento de informacioén a través de
sistemas de representacion, como el lenguaje y los simbolos. En este con-
texto, lacomunicacién actiia como mediadora entre en la IMP, al trasladar
conocimientos que son asimilados y acomodados en las pacientes. Este
enfoque se centra mas en el aprendizaje activo que en la ensefianza for-
mal, en el cual se reconoce que es posible aprender sin la necesidad de
una instruccion.

4.5.1 Aprendizajes durante la enfermedad

En el CSEA, el proceso de aprendizaje y autoaprendizaje en pacientes
con cancer de mama es esencial para mejorar el PSEA. La capacidad de
comprender informaciéon médica compleja, tomar decisiones informadas
y participar activamente en los tratamientos depende en gran medida de
la calidad de la IMP. El analisis de las percepciones de las pacientes sobre
cémo las AMIS pueden guiar sucomprension en el manejo de la enfermedad
y cOmo éstas generan AS durante el PSEA, permite descubrir las barreras
comunicativas para desarrollar estrategias que faciliten aprendizajes.

En el CSEA, el aprendizaje guiado es trascendental para propiciar la
comprension precisa de lainformacion que afecta directamente el PSEA.



Un ejemplo claro de esto se observa en la orientacion practica de las
AMIS, que proporcionan soluciones concretas a problemas especificos
para las pacientes:

-Las enfermeras que me curaban el catéter me decian: ‘haz
buches de bicarbonato y eso va a quitar esa sensacion’y si, si,
la verdad si, y

-Tu médico, tu especialista es la mejor herramienta y la me-
jor informacion. No te confies de las redes o del internet
(Entrevistada 02, 2024).

Ademas se observa la importancia de confiar en los profesionales de
la salud para obtener informacion precisa, que evite recurrir a fuentes
no verificadas; esta confianza en las AMIS es fundamental para evitar
la desinformacion y asegurar que las pacientes reciban orientacion
basada en evidencia.

Las experiencias en la IMP propicia aprendizaje en las pacientes.
Ellas recuerdan con gratitud las explicaciones con un alto nivel de de-
talle y claridad; la comunicacién educa, y proporciona un sentido de
seguridad en un campo que puede resultar estresante:

-(Las enfermeras) te lo explican con manzanitas. Como para
tranquilizarte (Entrevistada 07, 2024),

-El médico que me atendid, que fue mi primer oncélogo

y salvador, me explicd todo, y

-Afortunadamente ha sido buena mi experiencia con

los doctores porque me han explicado y tratado bien. Creo
que las personas que atienden a personas con cdncer,
aunque no lo noten, se humanizan un poco y te tratan mejor
(Entrevistada 03, 2024).

Incluso, la comunicacion parte de la humanizacion, en la cual un trato
amable también resulta un aspecto importante. El sentimiento de ser
tratadas con respeto es trascendental para que las pacientes se sientan
valoradas. Por el contrario, las experiencias negativas generan barreras
en la comunicacién médica. Algunas pacientes sienten que no siem-
pre reciben la informacidn clara y que los médicos son impacientes o
estan indispuestos para explicar los procedimientos incomprensibles.
Ademas, se resalta la necesidad de asimilar informacion de multiples
agentes, lo que puede resultar abrumador:

-La médica es la que, hasta la fecha, como que le he entendido
mds a lo que a lo que me ha explicado,

-Me dijo, poco a poco tt misma vas a ir asimilando la
informacidn que tanto tu veas por fuera en libros en internet

o la informacion que los médicos te den, y
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-No te explican, no sé si por tiempo, todo lo que puede pasar con
un tratamiento, medicamento o quimio (Entrevistada 03, 2024).

Esto indica que, aunque la comunicacién puede ser efectiva, a veces de-
pende de la capacidad del profesional para transmitir la informacion de
manera que sea digerible para la paciente. Incluso, los procesos de apren-
dizaje autodirigido, aunque valiosos, pueden ser dificiles de manejar sin
el apoyo adecuado.

En este marco, el autoaprendizaje emerge como una estrategia clave
para las pacientes. Una paciente expreso cémo ha tenido que recurrir a
su juicio para manejar el dolor debido a la falta de informacioén sobre los
medicamentos:

-Vas descubriendo todo conforme tu vas viviéndolo, enton-
ces igual te automedicas para el dolor porque no te dan nada,
ni paracetamol, entonces pues a quién recurres, a tu criterio
(Entrevistada 04, 2024).

Este autoaprendizaje experiencial, aunque necesario en algunos casos,
puede conllevar riesgos si no se guia adecuadamente.

Este enfoque de alteridad asegura que las pacientes se sientan respe-
tadas, lo cual resulta determinante para su bienestar emocional. Por un
lado, esta dedicacidn y atencion al detalle ademas de educar al paciente,
también construye una relacién de respeto mutuo. En este sentido el
respeto y la empatia son componentes esenciales de la comunicacién
médica efectiva. Cuando las pacientes sienten que sus preocupaciones
son escuchadas con dignidad, es mas probable que generen aprendizaje
a través de sus experiencias.

4.5.2 Aprendizaje atraves de la experiencia

Elaprendizaje a través de la experiencia se fundamentaenlas IMPy enel
autoaprendizaje. En el CSEA, el aprendizaje experiencial es trascendental
para transitar en las diferentes etapas del PSEA. A través de los testimo-
nios, se observa cémo las pacientes perciben la informacion médica, y la
adaptan para asimilar; en otras palabras, aprenden de manera continua
en sus didlogos con las AMIS. Por este motivo, algunas AMIS sugieren la
autodocumentacion del PSEA como herramienta para organizar la infor-
macion de manera visual y asi facilitar el aprendizaje:

-La psicdloga me sugirio: ‘toda la informacion apuntala.
Comprate unas cartulinas y ahi escribe’. Las pegué en el closet y
lo que a mi me funciond fue hacer un diagrama de fechas, horas y
nombres. Cudndo fue el diagndstico, cudntos estudios se deriva-
ron (Entrevistada 06, 2024).



Esta técnica ayuda a las pacientes a estructurar sus pensamientos para
recordar detalles importantes y reduce la ansiedad al proporcionar un
método para manejar la informacién. Incluso, la comunicacién abierta
en la IMP genera una comprension sustancial del PSEA y permite a las
pacientes revisar los detalles de su tratamiento para interpretarlos en
momentos menos estresantes:

-Yo veia cuando iba a quimio que todo el mundo llevaba una
libreta y anotaba los nombres de los medicamentos, y

-Lleva tu libreta, tu plumita y anota, anota todo lo que te dijo tu
doctora (Entrevistada 02, 2024).

La capacidad de aprender de diversas fuentes y no depender exclu-
sivamente de la informacion proporcionada por las AMIS es otro as-
pecto importante del aprendizaje a través de la experiencia. Incluso, la
necesidad de informacién adicional lleva a las pacientes a la busqueda
de diversas fuentes para contrastar sus conocimientos y obtener una
comprension completa del PSEA:

-Lo que yo aprendi fue que no podemos quedarnos sola-
mente con lo que nos dicen los doctores de primera mano
(Entrevistada 06, 2024).

-Uno va aprendiendo conforme vas avanzando y vas enten-
diendo (Entrevistada 06, 2024).

Por consiguiente, la proactividad connotada en la busqueda de infor-
macion refleja un enfoque autodirigido hacia el aprendizaje, en el cual,
las pacientes toman un rol activo en su educacion. En este sentido, la
progresion en el aprendizaje evidencia la forma en que las pacientes
adquieren conocimientos de manera incremental en un proceso de
aprendizaje continuo y acumulativo en el cual, a medida avanzan en
PSEA, sucomprension se profundiza. De hecho, el aprendizaje a través
de la experiencia es un proceso dindmico y multifacético que implica
la interaccion con diferentes fuentes de informacion parala aplicacion
practica de los conocimientos adquiridos. En este proceso, tanto la re-
copilacion y organizacion de datos, asi como la orientacion de las AMIS
en labusqueda proactiva de informacién adicional son elementos clave:

4.5.3 Bisqueda activa de informacion

La busqueda activa de informacion surge de la necesidad de compren-
der las explicaciones de las AMIS. Esta estrategia es trascendental para
que las pacientes accedan a informacion detallada que complemente
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la proporcionada por los profesionales de salud. En el fondo, la capacidad
de busqueda proactiva de informacién médica es una experiencia tras-
cendental que impacta positivamente en el PSEA. Si bien la abundancia
de informacion sobre cancer de mama puede percibirse como un factor
alentador:

-Si hay la informacion, si es basta y si es amplia en cuanto a cdn-
cer de mamd (Entrevistada 02, 2024).

Es una realidad que la disponibilidad de la informacién no siempre es
suficiente. Por consiguiente, la habilidad para encontrarla e interpretarla
es igualmente importante; es asi como la autoinstruccién es otro aspecto
decisivo en el proceso de busqueda activa:

-Tiene uno que buscar la informacion, jbendito internet!, ahora
hay mds formas,

-Yo me meti al Google y me fui a revistas de oncologia
(Entrevistada 04, 2024), y

-Me gusta investigar, soy un poco autodidacta y no me espanto
tanto en Google cuando aparecen los sintomas que me dicen que
tengo mil cosas. A mi me sirvié, me dio herramientas para pregun-
tar y fortalecerme (Entrevistada 06, 2024).

En este marco, algunas paginas de internet se han convertido en he-
rramientas que permiten a las pacientes acceder a una amplia gama de
recursos que antes no estaban disponibles; éstas les permiten mante-
nerse actualizadas con las ultimas investigaciones y recomendaciones.
Esta busqueda mejorala comprensiony fortalece la capacidad para tomar
decisiones informadas.

Sin embargo, algunas pacientes encuentran que la informacion de
temas especificos alin puede ser escasa, sobre todo en temas que de-
mandan una busqueda mas intensiva:

-Uno se va informando qué seria bueno para usar posquirtrgico
de mama. Hay una escasez de esa informacion (Entrevistada 04,
2024),y

-Yo si me informé un poquito de la segunda vez, cuando fui reinci-
dente (Entrevistada 05, 2024).

Esta busqueda se impulsa desde el deseo de evitar errores previos y, a
partir de experiencias pasadas, incentiva a las pacientes a generar mas
conocimientos para prepararse mejor para enfrentar el PSEA. Cabe des-
tacar que esta estrategia de autoaprendizaje se puede complementar
con investigaciones personales o del circulo cercano para obtener una
comprensién profunda:



-Anotaba lo que me decia e iba a buscar para tratar de
comprender la magnitud de lo que me estaba diciendo
(Entrevistada 01, 2024),

-Se metieron a buscarme informacion porque en la cajita del
medicamento que tomo viene la informacion, pero no, se me-
tieron a buscar mds, y

-Mi hija en ese tiempo estaba en la universidad y les pregunta-
ba a los maestros, se informaba (Entrevistada 02, 2024).

Esta red de apoyo influye positivamente en la comprension y manejo
de PSEA. Este enfoque colaborativo fortalece la atencion emocional
y motivacional de las pacientes. En el contexto del aprendizaje, la co-
laboracién con expertos y familiares permite a las pacientes adquirir
conocimientos significativos. Al buscar y compartir informacion, las
pacientesy sus familiares colaboran en la resolucién de problemas com-
plejos, al ampliar asi la ZDP y mejorar el proceso de autoaprendizaje.

4.6 RECURSOS DE AUTOAPRENDIZAJE

Elaprendizaje en el contexto de la IMP se ve potenciado por la consulta
de otras fuentes y la participacion en grupos de apoyo. Este enfoque
se basa en laidea de que los recursos de aprendizaje se centran tanto
en la busqueda activa de informacioén en diversas fuentes, como en la
interaccion con otros pacientes en entornos de apoyo. Estos recursos
permiten a las pacientes complementar la informacién proporcionada
por las AMIS con conocimientos obtenidos a través de experiencias
compartidasy la exploracion de diferentes perspectivas. En conjunto,
estos recursos enriquecen la comprension del PSEA de las pacientes
al promover un aprendizaje significativo y colaborativo.

4,6.1B0squedas en otras fuentes

En el contexto IMP, los recursos de autoaprendizaje son fundamentales
para que las pacientes puedan ampliar su conocimiento mas alla de
las explicaciones proporcionadas por las AMIS. Uno de los recursos
mas relevantes, en este sentido, es la busqueda en otras fuentes, que
incluye sitios especializados, redes sociales y testimonios de expertos
médicos. Esta practica brinda a las pacientes acceso a una variedad de
informacién para complementar y enriquecer su comprension sobre
su PSEA. Con la proliferacion de sitios médicos especializados y aso-
ciaciones enlinea, las pacientes tienen la oportunidad de explorar una
amplia variedad de informacién sobre sus tratamientos:
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- American Press Cancer me parecié muy confiable porque con-
testaba muchas de mis preguntas. Tienen mucha informacion en
linea, clara y confiable (Entrevistada 01, 2024).

Estas fuentes autorizadas son recursos de confianza que consideran las
pacientes para obtener informacion sobre su enfermedad. Ademas de
estos sitios de internet, las redes sociales se han convertido en un recurso
cada vez mas utilizado por las pacientes en su busqueda de apoyo:

-Las redes sociales me funcionaron porque aparte de ver las
fotos, etiquetaban hospitales, doctores,

-La doctora Herrero, ella es ginecéloga. Ella te va explicando
como funciona el cdncer de mama con uvas, y

-Lo que nos queda es comunicar... informar, saber que eres mds
que una enfermedad, un proceso (Entrevistada 06, 2024).

Las plataformas como Facebook, X e Instagram ofrecen un espacio don-
de las pacientes pueden conectarse con otras personas que comparten
experiencias similares y acceder a recomendaciones de profesionales
médicos. Estos grupos brindan un entorno solidario donde las pacientes
pueden encontrar apoyo emocional. Sin embargo, buscar informacién
en linea puede ser una experiencia abrumadora para algunas pacientes,
especialmente después del diagnostico:

-Al momento cuando uno empieza a investigar estds como blo-
queado en muchos aspectos, entonces toda la informacién como
que la ves mala o fea,

-La informacion es bastante amplia en internet que a lo mejor no
es tan certera (Entrevistada 01, 2024),

-A veces cuando buscas algo acabas confundido porque de un
término te llevan a otro (Entrevistada 06, 2024) y

-No busqué tanta informacion. No me queria predisponer a algo
que no sabia todavia, que no era un hecho. Ni en internet
(busqué), para mi es predisponerse (Entrevistada 05, 2024).

Esta sensacion de bloqueo parte de la sobreabundancia de informacion,
asi como de la dificultad para evaluar la credibilidad de los recursos dis-
ponibles en linea. Ante esta situacion, algunas pacientes optan por limi-
tar su busqueda de informacion en linea para no sentirse abrumadas o
predisponerse a posibles diagnosticos incorrectos. Sin embargo, la bus-
queda activa en otras fuentes -ya sea sitios médicos o a través de redes
sociales- asi como la participacion en grupos de apoyo, proporcionaa las
pacientes acceso a informacion diversa y experiencias compartidas que
enriquecen su comprension.



4,6.2 Grupos de apoyo y comunidades

Los grupos de apoyo y las comunidades emergen como elementos esen-
ciales para facilitar el intercambio de informacién, en ambientes com-
prensivos que proporcionan un complemento valioso a la informacién
médica tradicional. En estos entornos, las pacientes pueden compartir
sus experiencias, recibir apoyo emocional y obtener informacion prac-
tica sobre su enfermedad. Esta interaccion se convierte en una fuente
invaluable de conocimiento que a menudo no se encuentra en la IMP.

-Se necesita un acompariamiento emocional porque vas a vivir
mucha ansiedad, porque el miedo se va a incrementar porque
la realidad es que no hay nada que hacer con eso; la red de
apoyo juega un rol importante (Entrevistada 08, 2024),

-A mi me toco transmitir mi experiencia y decirles: ‘puedes
sentir esto, aquello’, y

-Mucha de la informacién que me daban a mi, se las daba yo

a otras personas que iban al seguro y decian que a ellas no les
habian dicho nada (Entrevistada 01, 2024).

Ademas de proporcionar informacién especifica sobre efectos secunda-
rios, los grupos de apoyo -en linea o redes sociales- permiten compartir
estrategias que han desarrollado alo largo de su experiencia. Este inter-
cambio ayuda a las pacientes a conocer lo que pueden esperar, e incluso
les permite sentir apoyo mutuo. La colaboracion no se limita a otras
pacientes, sino que también se extiende al circulo de apoyo cercano:

-La novia de mi sobrino, que es doctora, también

me ha explicado sin mucho tecnicismo, como mi sobrino
(Entrevistada 03, 2024),

-Mis hijos y mi esposo siempre buscaban (informacion). Si yo
tenia alguna duda, ellos buscaban. Mi esposo siempre me ha
acompariado y cuando él tiene duda si se la pregunta al doctor
(Entrevistada 02, 2024),

-Hay un grupo de 100 mujeres... que sigo escuchando porque
hay comentarios muy buenos. Ya tampoco busco en internet,
como al principio (Entrevistada 03, 2024),

- (Mi esposo) aparte investiga o llega y lo platica aqui con mis
hijos, y

- Uno de mis mejores amigos me contacto con una chicay me
dijo: ‘platica con ella’, y ella fue crucial en mi vida (Entrevistada
07,2024).

Asimismo, los familiares se involucran activamente tanto en la bus-
queda de informacion como en el acompanamiento del PSEA. Este
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tipo de apoyo proporciona a las pacientes informacién en un lenguaje
accesible, lo cual facilita su comprensién y aligera la carga emocional al
generar, en las pacientes, sentimientos de acompafiamiento en su lucha
contra la enfermedad:

-Cuando hice quimios habia un grupo de companeras

que siempre nos tocaba en el mismo horario, entonces
compartimos lo que ibamos sintiendo... ibamos compartien-
do nuestras vivencias... compartiamos para sentirnos mejor
(Entrevistada 06, 2024) y

-Esta red de apoyo con otras personas tiene beneficios

y tiene contradicciones. Beneficios porque te das

cuenta que no eres la tnica y que no estds sola

Y eso es muy importante. Y contradicciones porque

si alguien se muere les afecta muchisimo

(Entrevistada 07, 2024).

Este intercambio crea un sentido de solidaridad que permite ayudar a
otras pacientes a reducir el miedo asociado con su PSEA y puedan parti-
cipar activamente en su propio cuidado:

-Si recomendaria algo seria mds como fuentes

de testimonios de esperanza (Entrevistada 07, 2024),

-Una amiga, quien paso por un proceso similar.

Ella tenia un libro que describe muy similar lo que ella estaba
viviendo. En ese momento yo no sabia que el préximo afo me iba
adar cancer, y

-Informarnos un poquito para preguntar. Entender d

e lo que se trata la enfermedad para poder

preguntar si algo no entendemos

(Entrevistada 05, 2024).

Para lograr este objetivo, las pacientes expresan la necesidad de contar
con acceso a herramientas educativas -folletos informativos, videos edu-
cativos y otros recursos- que trasladen informacién médica compleja de
manera comprensible:

-Falta un triptico de experiencias, o de cierta informacion que se
pueda dar, para que la gente no se asuste de lo que va a pasar
(Entrevistada 05, 2024).

Estos recursos pueden ser extremadamente Utiles para asistir a los proce-
sos de aprendizaje de las pacientes, en los cuales, al comunicarse abierta
y honestamente con las AMIS, dan la oportunidad de prepararse para lo
que pueden esperar durante su tratamiento.



4.6.3 Procesos del aprendizaje

En el CSEA, las IMP son esenciales para la comprensién del PSEA.
Aunque estas interacciones varian en sus dinamicas, son actos de co-
municacion fundamentales para el proceso de aprendizaje de la pacien-
te. En este marco, el dialogo médico-paciente que se produce durante
las consultas médicas es un punto de partida del intercambio -que
puede ser verbal, escrito o visual- en el que las pacientes pueden co-
nectar lainformacion recibida con sus conocimientos previos, e inician
asi el AS. Este proceso no se limita a la mera recepcién de informacion,
sino que implica una participacion activa de la paciente, quien debe
escuchar, comprender y formular preguntas.

Es asi como el AS requiere que el aprendiz esté dispuesto a rela-
cionar la nueva informacion con los aspectos relevantes de su estruc-
tura cognitiva. Esta disposicion implica un funcionamiento cognitivo
adecuado que permita llevar a cabo una significacion de informacion.
En este marco, la paciente construye su aprendizaje a través de la inte-
raccion social, en un proceso activo, en el cual se construyen significa-
dos. Por lo tanto, la disposicién de la paciente para adquirir un mayor
conocimiento sobre su PSEA es esencial en este proceso. Sin embar-
g0, las pacientes generan una desconexion significativa por la falta de
claridad, la complejidad del lenguaje y la sobrecarga de informacion.

4.7 SIGNIFIGACION DE INFORMACION (EMPODERAMIENTO)

Enel CSEA, el proceso comunicativo intencionado tiene como objetivo
informar y provocar un cambio de actitud. Este proceso es fomen-
tado por un flujo de informacién 6ptimo que se ocupa del filtrado,
organizacién y presentacion de datos para facilitar la significacion.
En el entorno médico, esto es determinante para que las pacientes
puedan procesar la informacién relacionada con su PSEA. A medida
que los pacientes enfrentan diagnosticos y tratamientos, la calidad y
claridad de la informacién que reciben puede determinar su nivel de
comprension.

Esta traslacion de conocimientos implica la sintesis, intercambio
y aplicaciéon de informacién. En la IMP, esto se entiende como la capa-
cidad del médico para centrar la comunicacion en un nivel 6ptimo, al
permitir que el paciente entienda y utilice la informacién para tomar
decisiones informadas, en otras palabras, se empodere en su PSEA:

-La informacion es poder y significa que puedes tomar decisio-
nes, y

-Si s6lo me guiara por lo que me dicen o por el miedo hubiera
tenido dos o tres cirugias mds que no necesitaba (Entrevistada
06, 2024).

RESULTADOS: LAS EMOCIONES DE LAS PACIENTES COMO EJE DE LA EXPERIENCIA EN SALUD

EBVIMEDI



VIMEDI

CAPITULO IV.

En este contexto, el acceso a informacién comprensible permite a las pa-
cientes involucrarse activamente en su PSEA, basadas en conocimientoy
no en miedo o la desinformacion, en un campo donde laincomprension -
ocasionada por la falta de informacion detalladay accesible sobre los efec-
tos secundarios- puede llevar a malentendidos y a ansiedad innecesaria:

-Nadie te explica todos los efectos secundarios que pueda tener
un medicamento, una quimio. Normalmente te enteras por lo que
te dice alguien que ya lo pasé (Entrevistada 01, 2024), y

-Yo creo que si es importante saber qué te van a hacer para saber
cudles van a ser tus secuelas (Entrevistada 06, 2024).

Es asi que laincomprension no sélo inhibe a las pacientes en su participa-
cioén activa en el PSEA y su aprendizaje, incluso impacta negativamente
en su bienestar emocional. Este fendmeno se ve reducido en el momento
que la informaciéon médica es presentada de manera accesible para las
pacientes, al tener en cuenta su nivel de alfabetizacion en salud y sus
necesidades individuales:

-La tnica manera de iluminar el camino es hablando de esto, todo
el tiempo. Y visibilizando el aspecto médico, el sistema de salud,
del tiempo y de todo un contexto (Entrevistada 01, 2024).

Este enfoque individualizado responde a las solicitudes especificas de
las pacientes para adaptar la informacion a sus necesidades y ritmos de
aprendizaje. Esto confiere significado a las caracteristicas individuales de
las pacientes que motivan la retencion de informacion para darles auto-
nomia en la gestién de su salud:

-...Anastrozol que es el (medicamento) que estoy tomando ac-
tualmente. Ese me lo grabé porque tengo una amiga que se llama
Ana Maria (Entrevistada 01, 2024).

El significado a las caracteristicas individuales se puede observar en el
momento que los inclusores en la estructura cognitiva se originan a partir
de larelacion de palabras fonéticamente similares, este proceso permite
retener informacion. Este acto de relacion va mas alla de la simple trans-
ferencia informativa en la IMP. Debido a que esta relacion se construye
a partir de la apertura necesaria al otro, se parte de un dialogo abierto,
dinamicoy basado en la confianza, para que la paciente se sienta cémoda
para expresar preocupaciones:

-Se necesita abordarlo (el proceso de salud, enfermedad y aten-
cion) desde diferentes dngulos para que la informacion sea fuerte,



amable, entendible y digerible, y EBVINED
-Cuando empiezo a ver esta diversidad corporal, empiezo

también a ver cdmo quedan las reconstrucciones, y dije: 'yo no

quiero esto’ (Entrevistada 06, 2024).

Este didlogo abierto surge de laIMPy de la diversificacion de las fuentes
de informacién consultadas por las pacientes. Incluso, utilizan la posi-
bilidad de acceder a multiples perspectivas para adecuar su proceso de
aprendizaje. Ademas, la exposicidn a diversas experiencias les ayuda
a contextualizar su propia situacion y a tomar decisiones informadas.
En suma, el intercambio de experiencias es un recurso valioso para
aquellas que navegan por un diagndstico y tratamiento de cancer:

-A mi hermana también le detectaron cancer de mama, enton-
ces pues mds nos informamos (Entrevistada 02, 2024),
-Conforme fue pasando el tiempo fue mucho mds fdcil (com-
prender la informacion) (Entrevistada 07, 2024) y

-Conforme va pasando el proceso ya empiezas a buscar como
que mds consciente y aunque leas lo mismo que leiste al princi-
pio ya es como que diferente ya lo aterrizas mds (Entrevistada
01, 2024).

En este entorno colaborativo, la disposicion de la paciente para involu-
crarse activamente en su aprendizaje es esencial, ya que la enfermedad
puede cambiar con el tiempo. Compartir experiencias dentro de una
red de apoyo cercano, o en el entorno familiar, prepara a las pacientes
para mejorar su capacidad de reaccion en su PSEA.

Si bien la interaccion de las pacientes en ambientes de comunica-
cién de apoyo facilita su significacién de informacion, es una realidad
que proporcionar herramientas didacticas, accesibles y relevantes para
las necesidades especificas de las pacientes potencia el aprendizaje
significativo. Incluso, los lenguajes visuales propician en las pacientes el
entendimiento a partir de la visualizacidn de procedimientos médicos
de sus tratamientos:

-Lo que ayudaria en esta relacion social y también relacion mé-
dico-paciente... por qué no tienen ustedes un triptico, una car-
peta, de mujeres mastectomizadas... porque eso va a ayudar
muchisimo a mis decisiones en el aspecto médico (Entrevistada
06, 2024),

-Yo vi una imagen que explicaba lo que te quitaban de la
mama, explicaba el drea de la axila, pero no donde estdn los
ganglios que te quitan, y

-La doctora me explicd con un dibujito, de las mamas, los ova-
rios y los ganglios (Entrevistada 04, 2024).
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Aunque este enfoque visual origina la significacion de los procedimientos
y el impacto que pueden tener en su cuerpo, se expone la falta de recur-
sos visuales necesarios para disminuir las barreras en la significacion de
lainformacién. Incluso las pacientes subrayan la necesidad de materiales
educativos para estimular una educacion personalizada:

-Todo fue verbal, no hay un manual, no hay un video, no tienen
nada (Entrevistada 04, 2024).

Los procesos complejos y multifacéticos en el CSEA requieren una comu-
nicacion personalizada que fomente la significacion de la informacion.
Estos procesos parten de la IMP y del desarrollo de ambientes basados
en la confianza y la apertura, fundamentales para generar aprendizajes
significativos. En este contexto, se destaca que las herramientas educati-
vas visuales son componentes estratégicos que permiten a las pacientes
comprender y utilizar la informacién en su PSEA.

4.71Desconexion significativa

Desde una concepcion constructivista, el aprendizaje es un proceso de
adquisiciéon de conocimientos que se estructura en tres fases: la activacion
y acceso a los conocimientos previos; la atribucién de un sentido positivo
al aprendizaje, y el aumento de los niveles de intersubjetividad mediante
la elaboracién de representaciones cada vez mas complejas. En la IMP,
el conocimiento de estas fases es trascendental para asegurar que las
pacientes no solo reciban informacion, sino que también la comprendan
y la apliquen en su PSEA.

La comunicacion tiene un caracter transversal vinculado entre la in-
tencidn-accion que debe tener en cuenta no solo su sentido de transmi-
sion de informacion.

En este proceso, la capacidad de las pacientes para procesarla y utili-
zarla se ve frecuentemente obstaculizada por la terminologia médicay la
complejidad de los conceptos involucrados. Esta falta de entendimiento
genera una desconexion significativa que representa una barrera en la
comprension de las enfermedades. Incluso impide que las pacientes in-
ternalicen adecuadamente los conocimientos necesarios para gestionar
su PSEA:

-Cuando me dijo de la mastectomia, yo nunca entendi

de qué me estaba hablando... Ahorita me suena muy claro

y lo entiendo. En ese momento, entre mi angustia, no lo entendia,
la explicacion que me dio de lo que me estaba pasando,

tampoco lo entendia. O sea, yo creo que a la fecha

no lo he entendido (Entrevistada 08, 2024),



-Los exdmenes de mama se manejan por birads*; es una esca-
la que te indica si es normal o no o si hay una presencia extra-
na. Desde ahi, la gente no sabe. Y hablando de una mastogra-
fia, que es el inicio del diagndstico (Entrevistada 01, 2024),

-Ya no te crees nada mds, métete a Google. Buscaba informa-
cion que coincidiera con la del doctor (Entrevistada 02, 2024) y
-Las etapas en las que se detectan, por ejemplo, que si es dos
negativo o positivo, que si es triple negativo, que si es hormo-
nal o sea eso, hasta la fecha no los capto, incluso leo, pero no lo
entiendo (Entrevistada 03, 2024).

La falta de conocimiento de términos técnicos genera confusién y
desconexion significativa que se evidencia en la incapacidad de las
pacientes para interpretar correctamente los resultados de sus exa-
menes. Ademas de laincomprension, la desconexion se manifiesta en
la desconfianza en lainformacién médica lo que genera una busqueda
de fuentes alternativas, que en algunos casos puede resultar confusa
o, peor aun, falsa. Este fenédmeno puede influir negativamente en la
percepcion de la gravedad de su condicion y ocasionar un bloqueo
emocional:

-En ese momento, me bloqueé, me cerré y mi error fue confiar
en una sola opinion médica y no ir a otro lugar, habiéndolo yo
palpado (Entrevistada 03, 2024),

-Era mi carga emocional... me costaba trabajo (entender)
(Entrevistada 08, 2024),

-El diagnéstico fue cuando la informacion la sentia mds com-
pleja, pese a mi conocimiento previo. Me bloqueé y decia, no
entiendo, no entiendo (Entrevistada 07, 2024), y

-No todas las pacientes estamos abiertas, ni entendemos lo
mismo por los niveles culturales, educativos o emocionales. Yo
lo recuerdo porque mi estrés me ayuda a ponerme mds alerta,
pero hay quien no, hay quien se pone a llorar, quien casi se des-
maya, quien no entiende nada (Entrevistada 06, 2024).

Ademas, la diversidad de niveles culturales, educativos y emociona-
les entre las pacientes requiere un enfoque flexible y adaptativo en la
comunicacion, que reconozca que la diversidad individual es esencial
para desarrollar estrategias de comunicacion que sean inclusivas:

53 El sistema BI-RADS estandariza la descripcién de resultados de mamografias, ecografias mama-
rias y resonancias magnéticas de las mamas. Clasifica los hallazgos en siete categorias, que van
de normal o benigno a altamente sospechoso o maligno, con recomendaciones especificas para
el seguimiento. Para las mamografias, incluye cuatros categorias adicionales sobre la densidad
mamaria, desde tejido poco denso hasta muy denso. También se conoce como Sistema de Informes
y Registro de Datos de Imagen de Mama (American Cancer Society, 2022).
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- No comprendia y atin no comprendo, por ejemplo, la medida de
las radiaciones. Nada mds me tengo que acordar de cudntas me
hicieron, cuando me preguntan, y

- Le decia: 'no seas mala, me lo repites y te grabo para que mi hija
lo entienda’ (Entrevistada 05, 2024).

En este marco, la CCP aborda la desconexion significativa. Las acciones
educativas inmediatas para atender las solicitudes de formacion formula-
das expresamente por las pacientes permiten ajustar los procesos infor-
mativos a sus ritmos de aprendizaje. Este enfoque personalizado facilitala
comprension de lainformaciony la significa al hacer sentir a las pacientes
valoradas y comprendidas.

4.12 Sobrecarga cognitiva

La sobrecarga cognitiva afecta drasticamente la comprension y asimila-
cion de informacion. En el CSEA, este fendmeno impacta directamente
en la experiencia de las pacientes en momentos estresantes en los cuales
lainformacién puede ser abrumadora, especialmente en el momento que
se presenta de manera técnica:

-Yo sabia que era la quimio roja porque era roja, de ahi me de-
cian otros nombres (medicamentos) que yo decia: ‘para qué me
la complico si con trabajos me aprendo mi fecha de nacimiento’
(Entrevistada 05, 2024).

La exposicion a grandes volimenes de informacién también puede ge-
nerar angustia informativa, esto afecta la capacidad para procesar y orga-
nizar informacién y, en consecuencia, implica que las pacientes pierden
detalles importantes sobre su PSEA. Incluso, puede llevar a evitar infor-
macion adicional por miedo a sentirse aiin mas abrumada:

-Estoy en un grupo de 100 mujeres que han tenido cdncer de
mama, entonces digo: ‘estd fuerte eso’, y ahi explican cosas que
de repente no quiero escuchar mucho porque también dicen cosas
que digo: 'no, ya mejor no quiero escuchar’,

-Una vez, ddndome el diagnéstico, fue una avalancha de senti-
mientos, no me dio tiempo de pensar mucho (Entrevistada 03,
2024),

-Yo me meti a Google y, no sabes, hubo dias que yo no dormi por-
que Google te muestra el peor escenario (Entrevistada 08, 2024) y
-Siento que cuando estds empezando el proceso, saturarse de
informacion no te ayuda (Entrevistada 07, 2024).



Este impacto emocional surge de la combinacién entre el estrés por
el miedo y la cantidad de informacion recibida, lo cual resulta en una
desconexion significativa de detalles importantes proporcionados por
los médicos. Ademas, las emociones se intensifican al recibir el diag-
nostico, ya que el miedo a lo desconocido sobrecarga la memoria. Es
asi como este fendmeno puede ser particularmente intenso durante las
fases iniciales del PSEA, cuando las pacientes reciben una gran cantidad
de detalles sobre su condicién y las opciones de tratamiento:

-El diagnéstico, porque tu cabeza empieza a dar vueltas.
Empiezas a pensar qué voy a hacer, qué va a pasar. Y a la mejor
te dijeron, pero no asimilas, no entendiste, o no quisiste enten-
der lo que te estaban diciendo (Entrevistada 05, 2024),

- Cuando recibi el diagndstico senti todo el caos de qué voy a
hacer (Entrevistada 07, 2024),

- Creo que fueron esas seis quimios las mds fuertes

en las que me causé mds conflicto toda la informacion
(Entrevistada 04, 2024) y

- Después de la operacion y el diagndstico y todo, pues si
fueron como dificiles y yo creo que eso fue lo mds complicado
antes de empezar las quimioterapias, el recibir toda esa infor-
macion, tanto verbal como escrita, de lo que me iba a pasar, lo
que me iban a hacer (Entrevistada 03, 2024).

En el PSEA regularmente se reciben grandes cuerpos de conocimien-
tos en poco tiempo, lo que puede intensificar la SC y, esto dificulta la
comprensiony la preparacion para los proximos pasos del tratamiento.
Ademas, la presion por la prisa que se experimenta en las consultas
agrava la sobrecarga:

-Te dice el diagndstico amable, pero también presionado
porque tienen gente. Eso uno no lo entiende en el momento
(Entrevistada 06, 2024).

La presion para atender a otros pacientes puede llevar a una comuni-
cacion apresurada, lo que aumenta la probabilidad de que las pacien-
tes no retengan detalles criticos. En este contexto, la falta de tiempo
adecuado para procesar la informacién dificulta la significacién por lo
que se contribuye al estrés y la confusion. Incluso, el limite de tiempo
propicia que las AMIS transmitan informacion técnica y especializada
sin la adecuada contextualizacion:

-No entiendes tampoco de genética... En ese momento me em-
pezaron ya a poner en la mesa mds informacion, porque vieron
que entendia, y
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-Todo esto no lo pensé en el momento, lo fui pensando poco a
poco hasta que uno va analizando. Entonces empiezo a hacer las
preguntas (Entrevistada 06, 2024) y

-Yo no entendia de qué carambas me estaban hablando
(Entrevistada 08, 2024).

Aunque la SC puede llevar a un procesamiento retardado de la informa-
cién, que puede disminuir las barreras de comprension, un proceso de
analisis diferido proporciona a las pacientes tiempo y recursos para sig-
nificar la informacion después de las consultas médicas iniciales.

A modo de conclusién, la SC representa un desafio en la IMP, al afec-
tar la capacidad de las pacientes para procesar y retener informacion
critica sobre su PSEA. Sin embargo, se pueden implementar estrategias
de comunicacién didactica que faciliten la asimilacion de la informacién
mediante la dosificacion y personalizacion de lacomunicacion. Al adoptar
estas estrategias, los AMIS pueden mejorar la capacidad de las pacientes
para tomar decisiones informadas y promover asi una participacion activa
en su tratamiento.
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a comunicacion es fundamental en el tratamiento de enfermedades

crénicas como el cancer de mama. Al partir de un enfoque de comu-

nicacion centrada en el paciente (CCP), la se facilita la comprensiony

se potencia un proceso de aprendizaje significativo, que le permite a
las pacientes adquirir conocimientos, habilidades y actitudes necesarias
para autogestionar su proceso de salud-enfermedad-atencién (PSEA)
de manera informada. Por esta razon, se considero prioritario mejorar la
calidad de la comunicacién entre profesionales de la salud y pacientes,
con el disefio de herramientas cognitivas de comunicacion visual que
contribuyan a la interaccion médico-paciente.

En este contexto, fue posible determinar algunas areas de atencién
prioritaria que podian ser abordadas desde la linea de estrategias de co-
municacion, el disefio de informacién y los sistemas interactivos, tales
como:

« El disefio de estrategias de comunicacion visual centrado enla
empatia, que permita reducir el impacto emocional negativo
durante el tratamiento.

« El desarrollo de herramientas visuales que simplifiquen la
informacion médica y la hagan mas comprensible para las
pacientes.

« El fomento del uso de estos materiales didacticos que ayuden
alas pacientes a comprender su condicion y las opciones de
tratamiento disponibles.

Elestudio comenzo con unainvestigacion documental que explora la evolu-
cion de lacomunicacién en saludy el desarrollo de estrategias centradas en
la paciente. Se analizaron procesos didacticos que facilitan la comprension
profunda y la retencién del conocimiento; se encontré en el aprendizaje
significativo una teoria que explica cdmo la informacion se conecta con con-
ceptos ya existentes y crea una estructura cognitiva organizada. Asimismo,
seinvestigo la eficacia dela visualizacion de informacidn en lacomunicacion
en salud, que muestra como las estrategias de comunicacion visual efec-
tivas pueden disminuir la incertidumbre causada por vacios informativos.



Para contrastar el enfoque tedrico con la realidad, se realizaron en-
trevistas semiestructuradas con pacientes que en algin momento fue-
ron diagnosticadas con cancer de mama. Este estudio utilizé un enfoque
metodoldgico mixto, que combind tanto herramientas cualitativas como
cuantitativas para abordar las complejidades de la interaccién médico-pa-
ciente (IMP). El enfoque cualitativo nos permitié obtener una perspectiva
profunda de las experiencias de las pacientes, para identificar necesida-
des, desafios y dreas prioritarias que no siempre se reflejan en la teoria.
Los resultados evidenciaron cémo la informacion médica es percibida
y asimilada por las pacientes; esto proporciona datos esenciales para
disefiar una ruta de accion para el desarrollo de herramientas visuales
centradas en sus necesidades.

Entre los hallazgos, se identific que la calidad de la comunicacién
médico-paciente es esencial para la comprensién de informacién com-
pleja y la toma de decisiones informadas. Es una realidad que existen
barreras comunicativas que generan vacios informativos, como el uso de
lenguaje especializado sin adaptaciones claras. Esta desconexion impide
a las pacientes comprender plenamente sus tratamientos y opciones de
cuidado. En este sentido, se concluye que la presentacion simplificada de
conceptos complejos, mediante un lenguaje visual claro, facilita el acceso
a lainformacion y promueve una mayor confianza en la toma de decisio-
nes informadas sobre su PSEA.

Ademas, se observé que las barreras emocionales, como el estrés y la
ansiedad asociados con el diagnéstico y tratamiento del cancer, complican
el proceso de comunicacion. En estos casos, las herramientas visuales
pueden mitigar significativamente el impacto emocional al presentar la
informacion de manera organizaday accesible, que permita a las pacien-
tes su consulta en momentos menos estresantes.

Este enfoque didactico y visual no sélo alivia la carga cognitiva, sino
que también mejora la disposicion de las pacientes para asimilar y aplicar
los conocimientos.

Otro aspecto fundamental es el rol de la alteridad y la empatia en
la CCP. Debido a que las pacientes valoran la comunicacidon que respeta
sus perspectivas individuales y culturales, esto promueve un proceso
de comprension mutua que fortalece la confianza y la adherencia al
tratamiento.

Bajo esta perspectiva las herramientas visuales facilitan una interac-
cion tanto equitativa como empatica, en la cual las pacientes ademas de
recibirinformacion, también participan activamente en su significacion,
al crear entornos seguros en los cuales pueden expresar sus dudas y
preocupaciones.

En este contexto, se identificaron algunas areas de atencion priorita-
ria, tales como el disefio de estrategias de comunicacion visual, centradas
en laempatia, para reducir elimpacto emocional durante el tratamiento;
el desarrollo de herramientas visuales que simplifiquen la informacion
médica y que faciliten la comprension de la condicion de las pacientes y
las opciones de tratamiento disponibles.

CONCLUSIONES.
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CONCLUSIONES.

RUTA DE AGCION

Con base en los resultados obtenidos, se propone la siguiente ruta de
accion para mejorar la comunicacién médico-paciente y facilitar la com-
prension de la informacion médica:

 Lenguaje claro y adaptado: utilizar un lenguaje sencillo, evitar
tecnicismos innecesarios. Los términos deben explicarse de
forma clara y adaptarse al nivel de conocimiento de las pacientes
para promover un entendimiento directo.

» Enfoque empatico: incluir elementos visuales claros y amigables
que transmitan empatia y creen un ambiente de comprension
y apoyo. La empatia debe percibirse tanto en las palabras como
en las imagenes, lo cual es imperativo para reducir el miedoy la
ansiedad de la paciente.

« Informacion gradual y dosificada: presentar la informacion de
manera dosificada y progresiva. La visualizacion debe facilitar
la comprension en bloques de informacién que permitan a las
pacientes procesarla a su propio ritmo, para evitar la sobrecarga
cognitiva.

» Uso de anclajes visuales: aprovechar analogias y metaforas
visuales expresadas por las pacientes para hacer los conceptos
médicos complejos mas comprensibles. Asi mismo, utilizar
graficos e ilustraciones que representen el cuerpo humano de
manera simplificada y conocida para explicar procedimientos
médicos.

* Interactividad: implementar herramientas visuales que permitan
a las pacientes explorar la informacion segtin sus necesidades
especificas. Esto puede incluir materiales didacticos que
proporcionen mas detalles solo si la paciente desea profundizar.

« Enfasis: utilizar el color de forma estratégica en elementos
relevantes, que sigan un estilo definido, con trazos simples que
s6lo destaquen la informacion critica. Esto ayuda a dirigir la
atencion de la paciente hacia los puntos mas importantes.

» Contexto cultural y social: asegurarse de que las visualizaciones
sean culturalmente adecuadas y sensibles al contexto social de
la paciente. Esto es particularmente importante en entornos
diversos, como el de las pacientes con cancer de mama en
México.

« Facilitar el autoaprendizaje: desarrollar herramientas
visuales que promuevan el autoaprendizaje de la paciente, al
proporcionar la informacién necesaria de cada proceso y etapa,
para que pueda tomar decisiones informadas. Las visualizaciones
deben facilitar la adquisicién de conocimientos de manera
significativa y relevante para el contexto de las pacientes.

» Reduccion de barreras emocionales: considerar las emociones
que puede evocar la informacién médica para minimizar la



generacion de ansiedad o miedo mediante representaciones
visuales que resulten claras, pero también reconfortantes y
humanas.

» Feedback y participaciéon: fomentar la participacion de las
pacientes mediante espacios donde puedan marcar dudas
o informacién importante, para promover un dialogo activo
durante la consulta.

El uso de herramientas visuales también contribuye al empoderamien-
to de las pacientes, al ofrecer un mayor control sobre su PSEA. La pre-
sentacion visual organizada y comprensible incrementa su autonomia y
les permite gestionar su salud con mayor claridad y seguridad, al influir
positivamente en su bienestar. En conclusion, las herramientas visuales
representan un recurso poderoso en lacomunicacion médico-paciente, ya
que reducen las barreras cognitivas y emocionales, facilitan la compren-
sion de informacién critica y promueven la empatia en la relacién médi-
co-paciente. Este enfoque responde a la necesidad de una comunicacion
centrada en el paciente y a un aprendizaje significativo que transforma
la experiencia de las pacientes, al brindarles las herramientas necesarias
para gestionar activamente su salud en un contexto que respeta su dig-
nidad y autonomia.

ASPECTOS POTENCIALES/POSIBLES/POSTERIORES PARA LA INVESTIGACION

En lainvestigacion se identificaron algunos aspectos que podrian ser de-
sarrollados de manera mas exhaustiva:

« Disefo participativo con pacientes: desarrollar las herramientas
visuales con un disefo participativo que involucre a las
pacientes en todas las etapas del proceso, que asegure que sus
perspectivas y necesidades estén adecuadamente reflejadas en
las soluciones propuestas.

* Revision con personal médico: revisar los contenidos de las
herramientas visuales con personal médico para garantizar que
la informacién proporcionada sea precisa y coherente con las
mejores practicas clinicas.

* Pruebas de eficacia: probar la eficacia de las herramientas
visuales con las pacientes desde una perspectiva del disefio
de informacion, para evaluar su impacto en la comprension, la
retencién de lainformacién y la reduccién de la ansiedad.

» Mejoras basadas en retroalimentacion: mejorar las herramientas
visuales de acuerdo con los comentarios y sugerencias de las
pacientes y del personal médico, que asegure su adaptacién de
manera continua a sus necesidades cambiantes.

CONCLUSIONES.
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CAPITULO I.

PROSPECTIVA

Para el futuro, proponemos las siguientes acciones para fortalecer el de-
sarrollo y laimplementacién de las herramientas visuales:

« Colaboracion con asociaciones: establecer una colaboracién
activa con asociaciones que apoyen a pacientes con cancer de
mama, con el objetivo de probar la eficacia de las herramientas
visuales y validar su impacto en un ambiente real de atencion.
Estas asociaciones pueden ofrecer un entorno seguroy
confiable para que las pacientes puedan evaluar y proporcionar
retroalimentacion sobre las herramientas, y permitir medir su
efectividad y relevancia.

» Talleres: desarrollar talleres colaborativos que involucren
tanto a pacientes como a personal médico. Estos tienen el
proposito de identificar nuevas soluciones de comunicacién
visual que aborden problemas especificos de comprension y
mejoren la experiencia de las pacientes. La interaccion directa
entre pacientes y profesionales de la salud permitira encontrar
soluciones pertinentes y adaptadas a las necesidades reales de
ambas partes.

« Evaluacion e implementacion de herramientas de visualizacion:
se recomienda desarrollar e implementar herramientas de
visualizacién que sean evaluadas de manera continua en
términos de su efectividad para mejorar la comunicaciény la
comprension de la paciente, asi como para reducir la ansiedad
durante el tratamiento. La participacion activa y constante de
las pacientes en el desarrollo y evaluacion de estas herramientas
asegurara que las soluciones sean efectivas y adecuadas a
sus necesidades. La colaboracion con profesionales de la
salud también contribuird a asegurar la precision y calidad del
contenido.

Estas propuestas tienen como objetivo garantizar que las herramientas
visuales no solo sean efectivas desde una perspectiva tedrica, sino tam-
bién practicas y utiles en un contexto real de atencion médica. La parti-
cipacion de las pacientes y el personal médico es esencial para co-crear®
soluciones que verdaderamente mejoren la comunicaciony la calidad de
la atencion médica.

4La co-creacion es un concepto central que se fundamenta en el marco de la horizontalidad desarro-
llado en capitulos anteriores. Desde esta perspectiva, la co-creacion implica la participacién activay
equitativa de todos los involucrados en un proceso, que favorezca el intercambio de ideas, saberes
y experiencias.
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Infografia medica
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Tabla comparativa

Caracteristicas cualitativas de la VI*

Conceptos Propiedades 1 Propiedades 2 Propiedades 3 Propiedades 4
(Qué? ¢(Cuando? ¢(Dondé? ¢Coémo?
;Quién? ¢Por qué?
Informacion
Familiaridad Actualidad
Conoces a alguien cercano que le sea La informacion presentada ¢Es un
util este tipo de informacion? tema actual en nuestro pais?
Significacién Si No Si No
;Cémo consideras la VI presentada? (puedes marcar mas de una opcién):
Visble, pero no se Legible, Clara y simple Didactica se
entiende se entinede aprende
Compresion
Original, creativa
Si, porqué No, porqué
Estética
La VI cuenta con las siguientes caracteristicas:
Abstracto Figuaracion Figuaraciéon en Fotografia
(Iconos) plana perspectiva
Iconicidad
Consideras estos elementos, importantes para comprender la informacion
medica que se presentaen esta VI: Si, No y porqué
Titulo ;Contiene el Menos de 27 Rotulos y elem-
¢Es sencillo crédito de la palabras netos visuales
. . ubicarlo? fuente? (signos,plecas,
Tipografia graficos)
La sintesis de la informacion Proporcion del formato
¢Es suficiente para entender El tamario de formato
el padecimiento? ¢ Te parecié adecuado?
Funcionalidad Si No, porqué Si No, porqué

VI= Visualizacién de informacion, infografia




Formulario para pacientes en tratamiento y cuidadores

Somos estudiantes de la maestria en Disefio, Informacion y Comunicacién de la Universidad
Auténoma Metropolitana, Unidad Cuajimalpa, interesados en mejorar la comunicacion
médica. Con la siguiente encuesta buscamos identificar las necesidades de informacién
requeridas por pacientes, familiares y cuidadores. Gracias por contribuir en la investigacion y
recuerda que tu participacion es de caracter anénimo.

¢Es usted paciente, familiar o cuidador?
Paciente
Familiar
Cuidador
Otro

¢Edad del paciente?

¢En qué tipo de hospital se trato o estd tratando el padecimiento¢
La informacién que le ha proporcionado el médico, pre y post-trasplante, acerca del
padecimiento ha sido... (Puede seleccionar varios)

Oral

Escrita (folletos, triptico)

Visual (infografia, fotografias, esquemas)

Audiovisual

Otra

¢Le hubiera gustado tener mas informacion visual?
Si
No

¢Considera que la informacion que le han proporcionado ha sido...?
Nula
Medianamente suficiente
Suficiente
Abundante

¢Recurri6 a otras fuentes para obtener informacion acerca del padecimiento y el
tratamiento?

Si

No

¢Cuales? (Puede seleccionar varios)
Internet (paginas especializadas en salud)
Libros
Folletos
Redes Sociales
Consultar a otros
Otros




¢Considera pertinente tener una guia o manual de cuidados con informacién que ayude a
afrontar el padecimiento? (Ejemplo: diagramas con imagenes explicando paso a paso)

Si

No

¢Por qué?




Protocolo para desarrollar Ias entrevistas

Julio 2023
Guia para entrevistas a pacientes
ECOO1

Entrevistas semiestructuradas

Las entrevistas proporcionan informacion que permite comprender las perspectivas de las informantes
claves' sobre un tema en especifico. Es decir, pueden arrojar descripciones detalladas o explicaciones de
como las personas experimentan eventos especificos (Pontis, 2020, p. 178). Son instrumentos Utiles en los
cuales se intercambia informacién entre una persona (el entrevistador) y otra (el entrevistado) para conocer
experiencias, intenciones, motivaciones, sentimientos, opiniones, actitudes, acciones y capacidades de las
persona ante una situacion en su lenguaje y desde su perspectiva. (Fernandez Collado et al., 2006 p. 597;
Pontis, 2020, p. 178; Feldman, 2010, p. 65).

Las entrevistas semiestructuradas se basan en una guia de temas desarrollada para que el
entrevistador tenga la libertad de introducir preguntas adicionales y asi precisar conceptos u obtener mayor
informacién (Fernandez Collado et al., 2006, p. 597). Esto permite adaptar la conversacioén a situaciones
particulares a través de preguntas abiertas que generen una interaccion directa con el entrevistado para
que éste exprese sus experiencias sin ser influido por la perspectiva del investigador (Fernandez Collado
etal., 2006, p. 597). En este contexto, las preguntas abiertas permiten que la entrevista siga el curso de la
conversacion, e incluso, da pauta a la formulacién de nuevas preguntas que permitan obtener datos mas
relevantes y completos (Feldman, 2010, p. 65; Pontis, 2020, p. 180).

Preparacion

Como lo describe Pontis, al determinar el objetivo y la direccion de la entrevista contextual se obtiene una
comprension holistica de la situacién a explorar (2020, p. 179). Esto, a su vez, permite delimitar el tipo de
datos que se requieren y disenar instrumentos que validen la informacién recopilada con la finalidad de
garantizar su validez y calidad (Feldman, 2010, p. 65).

1.10bjetivo general
Comprender las brechas de conocimiento en la traslacion de informacién médica detectadas por pacientes
de cancer con las agencias médicas.

1.1.10bjetivos particulares

e Explorar los desafios que experimentan los pacientes al tratar de comprender la informacion médica
durante su tratamiento.

« Determinar qué agentes y fuentes alternativas de informacién consultan los pacientes para
complementar la informacién médica recibida.

» Identificar las etapas especificas de los tratamientos en las cuales los pacientes perciben que la
informacién médica es compleja o insuficiente.

e Conocer las necesidades o preferencias de los pacientes en términos de la comunicacién y acceso a
informacién médica durante su tratamiento.

'Los informantes claves son actores experimentados, lideres o expertos en uno de los aspectos del proyecto de investigacion. Como lo define
Pontis su punto de vista puede proporcionar una mejor comprension del tema e identificar areas que se deberian explorar a fondo con la
audiencia (2022).




1.1.2 Direccidén

Se han identificado los elementos a investigar, algunos de los cuales se tiene un conocimiento previo,
mientras que otros requieren mayor atenciéon debido a la falta de informacién. Durante este andlisis, se
destacan las suposiciones y las areas de conocimiento limitado. Para optimizar el proceso, se considerd
establecer una jerarquia de los subtemas, priorizando aquellos mas relevantes para nuestro proyecto de
comunicacion. Esta jerarquizacion servira como guia para determinar la secuencia en la exploracién de cada
subtema durante las entrevistas, asegurando asi una investigacion exhaustiva y ordenada.

1.1.3 Guia de temas con preguntas claves

Desafios para comprender informacién médica
¢Cémo describirias tu experiencia con las instrucciones o recomendaciones médicas que has recibido
sobre tu tratamiento o diagndstico?
¢Sientes que tienes suficiente informacion sobre tu diagndstico y tratamiento?
¢Comprendes los resultados de los andlisis o pruebas médicas?
¢Como describirias tu experiencia al sequir las indicaciones de tu medicacion o tratamiento?
¢Qué términos o conceptos médicos te resultaban confusos o poco claros?

Fuentes de informacion
¢Qué especialistas o integrantes del sector salud te han proporcionado informacién importante para
tu tratamiento?
¢Qué especialistas o integrantes del sector salud utilizan un lenguaje claro y comprensible cuando te
explican tu situacién médica?
¢Te apoyas con otras personas para obtener informacion adicional sobre tu condicion médica?
¢Con quiénes?
¢Has buscado informacion adicional sobre tu condicién médica en Internet u otras fuentes?
¢Es entendible esa informacion?
¢En qué etapas de tu proceso consultaste mds informacion en Internet u otras fuentes?
De los siguientes casos: sen cuales herramientas obtienes informacion comprensible? Consultas
meédicas, folletos, videos, guias visuales, audios, otros.

Necesidades de comunicacion y acceso a informacion
¢Como describirias tu experiencia al hacer preguntas o expresar tus preocupaciones a los médicos?
¢Sientes que se toman el tiempo necesario para explicarte posibles efectos de los medicamentos o
tratamientos recomendados?
¢Sientes que te brindan empatia y comprension hacia tus preocupaciones o emociones relacionadas
con tu condicién médica en las consultas?
¢Has recibido alguna vez materiales educativos o recursos visuales?
¢Qué sugerencias o recomendaciones darias para mejorar la comunicacion entre médicos y pacientes?
¢Qué sugerencias o recomendaciones darias para que otros pacientes obtengan informacion mds
comprensible?

Referencias
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(Cuarta ed.). MacGraw-Hill/Interamericana.

Pontis, S. (2020). Comprender la investigacidon de campo: Una guia practica para disefiadores de
informacién (N. Morales, S. Pontis, & J. Ortega, Trans.). UAM unidad Cuajimalpa.



Consentimiento informaco

Consentimiento informado para el proyecto VIMEDI

Con el objetivo de identificar los retos de la transmision de informaciéon médica sobre cancer de mama, nos
gustaria invitarte a ser parte de una video entrevista sobre tus experiencias. La duraciéon aproximada es de 1
hora y se documentara con audio y video.

Todo el material generado -notas, grabaciones, fotos y transcripciones- serd anonimizado para
resguardar tu identidad. Todos los datos personales o relacionados con tus experiencias que puedan dar a
conocer tu identidad seran eliminados. Sélo los investigadores de la Maestria en Disefio y Comunicacion de
la Universidad Auténoma Metropolitana: Leonardo Bautista, Victor Liceaga y Juan Carlos Ramirez, tendran
acceso al material original sin anonimizar. Este material no sera utilizado fuera del dmbito académico o para
ningun otro propdsito que no esté relacionado con la investigacion sobre la mejora en la transmision de
conocimientos médicos.

Tu participacién es estrictamente voluntaria. Puedes pedir que tu participacion en la entrevista se
termine o se retire tu material en cualquier momento sin que esto te perjudique en ninguna forma. Si tienes
alguna duda sobre este proyecto, puedes hacer preguntas en cualguier momento.

Agradecemos tu participacion:

Leonardo Bautista, Victor Liceaga y Juan Carlos Ramirez, integrantes de la Maestria en Disefio Informacién y
Comunicacién de la Universidad Autdonoma Metropolitana

» Acepto voluntariamente que se utilice el material que se genere durante la entrevista en publicaciones
cientificas, realizadas por Leonardo Bautista, Victor Liceaga y Juan Carlos Ramirez. Y confirmo que he
sido informada del objetivo final de estas publicaciones.

» Reconozco que miidentidad en este material sera mantenida estrictamente confidencial y el material
no sera usado para ningun otro propdsito fuera de los de este proyecto sin mi consentimiento. He sido
informada de que puedo hacer preguntas sobre el proyecto en cualquier momento y que puedo pedir
que se retire mi material cuando asi lo decida, sin que esto acarree perjuicio alguno para mi persona. De
tener preguntas sobre este proyecto, podré contactar al Lic. Victor Liceaga al teléfono 5539864783 o
por email a victor.liceaga@cua.uam.mx

» Entiendo que recibiré una copia de este formulario de consentimiento, y que puedo pedir informacién
sobre los resultados de este proyecto cuando éste haya concluido. Para esto, puedo contactar al Lic.
Victor Liceaga al teléfono anteriormente mencionado.

* Heleidoy comprendido el contenido del formulario

» Nombre completo




Matriz para analisis de entrevistas

E_01_A

1. Empecé en un particular y terminé en el INCAN, ahi cada
vez que vas es un médico diferente. Si me explics, sin
embargo, me quedaron muchas dudas.

Interaccién Médico Paciente ‘Comprensién de la informacién

1. Empiezas con el proceso de asimilar qué es lo que te
esté diciendo y tratar de asimilarlo pero muchas de las

Apropiacién de la informacién cosas que me menciono yo fui la que las busqus, googleando.

1. Tratando de saber qué es lo que me trataba de decir (el
médico) aunque me lo explicara en palabras sencillas.2. Si me
dieron tripticos, no muchos pero si, aunque a veces hay
términos que hay que buscar.

Uso del lenguaje

1. Cada vez que te dicen la palabra cancer uno piensa en la
muerte. 2. Para mi es un crecimiento anormal en el seno, que
provoca muchas otras, entre ellas el miedo.

1. Yo tuve suerte porque ese doctor era muy paciente y yo
muy preguntona y si me aclard mis dudas.

1. No te explican, no sé si por tiempo, todo o que puede
pasar con un tratamiento, medicamento o quimio. 2. Es muy
diferente el servicio publico que el privado. Mientras estuve en
el privado se tomaron més el tiempo de decirte, de
explicarte.

durante la

através de la

1. Anotaba lo que me decia e iba a buscar para tratar de
comprender la magnitud de o que me estaba diciendo.

Busqueda activa de informacion

1. American Press Cancer me parecié muy confiable
porque contestaba muchas de mis preguntas. Tienen
mucha informacién en linea clara y confiable.

1. Nadie te explica todos los efectos secundarios que pueda

somos iguales; a unos les da unos sintomas y a otros, otros.
2. Ami me tocé transmitir mi experiencia y decirles puedes
sentir esto, aquéllo. 3. Mucha de la informacién que me
rsonas que iban al
seguro y decian que a ellas no les habian dicho nada. 4. Falta
un triptico de experiencias, o de cierta informacion que se
pueda dar, para que la gente no se asuste de lo que va a

pasar.

Subcategorias Tematicas Declaraciones

E_02.Z

1. Si me mandaron a cancer de mamé otra vez porque
ellos me dan otro diagndstico o sea ellos no van con
lo que me dice el oncélogo. 2. Los de mi clinica son
bien sonsos o sea yo les digo oiga es que yo soy
paciente de cancer de mama, a ver, y yo soy la que le
tengo que explicar cuando se supone que la médico
familiar es una doctora. 3. Cada que me dan el
medicamento le quité la hojita donde dice la
informacién y la tir6 a la basura.

1. No es la misma informacién la que encuentras en
internet que lo que te dice tu médico, a veces coincide
pero si hay algo raro, nosotros nos quedamos con la
informacién del doctor.

1. Es muy dificil de aceptar y me cost6 mucho trabajo
sobreponerme a esto. 2. No doy chance de sentirme
mal, mentalmente ni fisicamente.

1. No nos quedaramos con nuestras dudas, hay que
preguntar.

1. Diferente a la primera vez cuando nada mas yo
escuchaba, bla,bla mi esposo escuchando todo el
diagnostico. Esta segunda vez yo hablé. 2. La doctora que
me ha atendido siempre pregunta sefior Arturo
¢alguna duda? y no.

1. Las enfermeras que me curaban el catéter me
decian, haz buches de bicarbonato y eso va a quitar
esa sensacion y si, si, la verdad si.

2. Tu médico, tu especialista es la mejor herramienta y
la mejor informacién. No te confies de las redes o del
internet.

1. Yo vefa cuando iba a quimio que todo el mundo
llevaba una libretita y anotaba los nombres
(medicamentos). 2. lieva tu libreta y tu plumita y anota,
anota todo lo que te dijo tu doctora.

1. Se metieron a buscarme informacién porque en la cajita
del medicamento que tomo viene la informacién, pero no,
se metieron a buscar més. 2. Mi hija en ese tiempo
estaba en la universidad y le preguntaba a los
maestros, se informaba,

1. Mis hijos y mi esposo siempre buscaban
(informacién ). Si yo tenia alguna duda ellos buscaban.
Mi esposo siempre me ha acompafiado y cuando él tiene
dudasi se la pregunta al doctor. 2. éI (Esposo) aparte
investiga o llega y lo platica aqui con mis hijos, 3. Ami
hermana también le detectaron cancer de mama,
entonces pues més nos informamos.



E_03_V

1. Ellos me dijeron que en esta enfermedad nunca se entra
en remision, pero mi sobrino que es médico me dijo que s
se entra en remision y ya te empiezan a ver cada cierto
tiempo cuando se supone que ya estas en remision
entonces como que ahi encontré el primer, desafio u
obstaculo en la informacion que no es muy agradable. 2.
Se supone que estoy como libre de cancer, no como del
todo pero eso es lo que entiendo como remisién y por lo
que he leido eso entendi.

1. Cuando me dieron las radioterapias empecé a platicar
con una sefiora que tenia lo mismo y ella me decia
¢Cuél fue su tipo de cancer? Y dije hormonal y dice
pero lobulillar, yo jamas en mi vida habia escuchado el
término... hasta la fecha es un concepto que me cuesta
trabajo entender. 2. cuando recibl el diagnéstico, cuando
me operaron y ya me dieron pues ahora si el diagnéstico ya
escrito y empecé a leer y decia quimioterapia neoadyuvante
o .... ya ni me acuerdo de la palabra, términos médicos,
qué es eso.

1. Fue un momento de desconcierto pero se sentia
diferente a los neurofibromas, mas durito y ya cuando fui al
doctor me hice la mastografia, el ultrasonido y salié que no
habia nada pero yo me segufa sintiendo rara. 2. Fue una
frustracién por qué no hice nada en el primer momento
en el que senti.

1. No sé si a lo mejor en algunas ocasiones que me ha
tocado tiene mucha prisa o esta enojada o esta de
malas. Pero hay veces que si pregunto y ofras que no me
da pena. 2. Pero si que al darte un diagnéstico o al decirte
un proceso o al explicarte sean menos duros o
herméticos, que te dijeran lo mismo pero desde otra
perspectiva mas humanista

1. De repente me vuelvo muy temerosa el decirle a la
doctora o a los doctores: “Oigan saben que no le estoy
entendiendo nada, me podria explicar de otra manera”
2. Luego me voy y me pongo a investigar por otro lado
porque temo que se enojen. 3. Sientes que no te pela
porque esta volteando a ver la computadora.

1. El médico que me atendi6, que fue mi primer oncslogo y
salvador, me explicé todo. 2. Afortunadamente ha sido
buena mi experiencia con los doctores porque me han
explicado y tratado bien. Creo que las personas que
atienden a personas con cancer aunque no lo noten se
humanizan un poco y te tratan mejor. 3. La médica es la
que hasta la fecha como que le he entendido més a lo que
alo que me ha explicado. 4. Me dijo, poco a poco ti
misma vas a ir asimilando la informacién que tanto ti
veas por fuera en libros en internet o la informacion que los
médicos te den.

1. Si hay la informacién si es basta y si es amplia en
cuanto a cancer de mama.

1. Al momento cuando uno empieza a investigar estas como
blogueado en muchos aspectos, entonces toda la
informacién como que la ves mala o fea. 2. La
informacion es bastante amplia tanto en internet que a lo
mejor no es tan certera,

1. La novia de mi sobrino, que es doctora, también me ha
explicado sin mucho tecnicismo, como mi sobrino. 2
(Grupo de 100 mujeres ) sigo escuchando porque hay
comentarios muy buenos. Ya tampoco busco en
internet, como al principio,
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1. El médico no intenta que ti como paciente
entiendas creo que mas bien espera que te
confundas para que te vayas, ya no preguntes.
2. Yo creo que senti que tenia informacién
suficiente

1. Yo soy enfermera entonces hay muchas
cosas que si sé a qué se refieren. Pero por
ejemplo a mi nunca me queds claro lo que me
dijeron es que es un n5 y yo dije qué es eso y
pues me explicé pero me quedé con cara de H
porque sigui6 dandome términos médicos a
su nivel y después ya investigué yo mejor.

1. Primero fue la etapa de la sorpresa y
tristeza del diagnéstico, lo que duele oirl
luego luego pensamos, ya me voy a morir.

2. Ami me han tocado médicos poco
comunicativos. El que me operé nunca me
dijo, me llamo Juan Pérez. Me recibia en las
mafianas y ni buenos dias me decia. Lo mas
que decia era vienes en 15 dias. 2. El médico
clinico que me ve ahorita pues lo que le digas
estas loco, si le dices me duele, estas mal, si
no le dices que te duele por qué no te
expresas. 3. El médico no se presta para
hablar, para escuchar y tampoco te dirigen al
psicologo para que recibas una terapia de
aceptacion. 4. No, no es cémodo hablar con
&1 (Medico) porque si i le preguntas se
molesta si no le preguntas te regafa porque
no estas preguntando.

1. Entonces cuando el médico clinico del
hospital donde me operaron me comenzé a
regaiiar, me grité, "por qué no mueves el
brazo, siibelo”.

1. Vas descubriendo todo conforme ti vas
viviéndolo entonces igual te automedicas para
el dolor porque no te dan nada, ni paracetamol
entonces pues a quién recurres, a tu criterio.

2. La enfermera de las quimios y ella me
orientaba un poco més que el médico

1. Tiene uno que buscar la informacion, jbendito
internet! ahora hay mas formas. 2.Yo me meti
al Google y me fui a revistas de oncologia. 3.
Uno se va informando qué seria bueno para
usar posquirirgico de mama. Hay una
escasez de esa informacion.

1. Yo fui la violenta con mis compaiieras de
equipo al decirles que no importaba si era
todo el seno
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1. En un principio siento que me falté (informacién). No
me explicaron bien todo el proceso, a qué se debia, el
por qué. 2. No te dan mucha informacién porque no
se quieren adelantar a lo que i vas viviendo.
Digamos, prueba y error. No saben si el tratamiento te
va a funcionar porque cada tratamiento es tnico. Cada
cuerpo es tnico. No te pueden dar mas informacion més
alla de lo que estés viviendo. 3. En relacién a los
analisis o estudios, me fue dificil, porque no me daban
mucha informacién. 4. Que nos digan, si sientes esto
reportalo a tu médico inmediatamente. A mi no me
dijeron y yo esperaba a que se me pasara,

1. La palabra quimio, no sabes qué es, a la mejor
sabes que es una radiacién, si, pero no sabes qué
es. 2. Un poco de incomodidad porque no te explican
porque piensan que tii no vas a entender los
términos que manejan.

1.Un médico me pregunts por qué estaba yo ahi. Y
bueno, por gusto no fue. Y mis sentimientos
personales. Yo me queds callada. 2. Cuando te
fevisan, ni siquiera te avisan, voy a meter mano, voy
a hacer esto... Que expliquen qué sigue 0 qué va a
pasar. 3. Hay que hacer estos estudios, pero no te
decian para qué los necesitabas. 4. Les falta un
poco de tacto para que entiendan el proceso que ti
estas pasando.

1. Aveces no les preguntamos a los médicos porque.
sientes que para ellos es tan obvio y te vas a ver como
tonto. 2. A veces me incomodaba que no me
contestaran lo que yo les preguntaba y me decian
otra cosa.

1. Yo si me informé un poquito de la segunda vez,
cuando fui reincidente.

1. No busqué tanta informacion. No me queria
predisponer a algo que no sabia todavia, que no era un
hecho. Ni en internet, para mi es predisponerse

1. Ya tenfa un poco de nocién por los comentarios con
mis compafieras, pero es muy personal, ya tenia una
nocion de lo que seguia. 2. Una amiga, quien pasd por
un proceso similar. Ella tenia un libro que describe
muy similar lo que ella estaba viviendo. En ese
momento yo no sabia que el préximo afio me iba a dar
cancer. 3. Cuando hice quimios habia un grupo de
compafieras que siempre nos tocaba en el mismo
horario, entonces compartimos lo que ibamos
tiendo... ibamos compartiendo nuestras vivencias...
compartiamos para sentirmos mejor. 4. Informarnos un
poquito para preguntar. Entender de lo que se trata la
enfermedad para poder preguntar si algo no
entendemos.
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1. Algo que fue clave fue que el doctor siempre me
explicé. 2. La informacién tampoco debe ser un golpe de
suerte, debe de estar abierta, incluso para quien no
va a enfermar también, o para quien no sabe que esté
enfermo.

1. Cuando a mi me empiezan a decir lo de la norma
sanitaria empecé a investigar y vi que hay tiempos entre
un proceso y otro. Eso me ayudd a darme cuenta que
la atencién que estaba recibiendo era la adecuada,
en tiempo adecuado. 2. Me ha funcionado apuntar, o
en el bloc de notas, en el celular. La hojita que me
dieron después de la operacion, te dice en tres lineas la
referencia a mi expediente. Eso lo guardo como oro

1. Las palabras de los doctores son clave, la
entonacién, la forma de mirar. No necesitamos que nos
abracen, jay pobrecitas! No, como que te digan que todo
va a estar bajo control, tranquila. 2. Con un diagnéstico
afortunado o con un diagnéstico donde te van a decir que
te vas a morir. Hasta la forma y las palabras son clave
para la persona que esta enfrente. 2. Hay un término
médico y si te cuesta trabajo di, a mi me retiraron las
gléndulas, me retiraron los pechos. El lenguaje pesa. 3.
Esas partes médicas con terminologia quimica. Todavia
hay cosas que sigo sin entender.

1. Estés en un entorno estresante 2. Estas estresada, te
estas enfrentando a un estudio nuevo y era como un
tuiter, brazo, piema, era como un absurdo. 3. La falta de
informacién genera un panorama de panico ante esta
idea de la feminidad y esto se vuelve mucho mas
complejo. 4. Hay una forma muy violenta de sefalar
cuando te dicen, s que esta viejo, o eres muy joven
para tenerlo. 5. Ami cuando me dan numeralias me da
terror. Cierto, cancer no es sinénimo de muerte. 5. Hay
mujeres que dicen que durante el proceso no querian
saber porque se angustiaban mas. 6. Es importante
hablarlo y hacerlo sin tanto miedo, porque el miedo hace
que la gente haga muchas estupideces, desde los
remedios magicos.

1. Nunca me trat6 como estiipida siempre fue muy

nmero un millén 513... Es una forma de empatizar
aunque sea nombrandote. 3. A veces los doctores no
tienen la menor idea porque estan tan encerrados en
sumundo. 4. No se dan cuenta en lo violentos que
son sobre todo cuando se tratan de los cuerpos. 5. Fue
muy violento porque hablaban de mi cuerpo como si
fuera un objeto al que le puedes intercambiar las
piezas.

1. Yo hago mis preguntas. Por qué me duele esto, me
puedo tatuar, en cuanto tiempo... 2. Cuando algo no me
quedaba claro en la consulta preguntaba... esa
informaci6n me da tranquilidad

1. Una genetista que te habla a otro nivel, que en este
caso ella se bajo, y se lo agradezco muchisimo, porque
sacd lapiz y papel y me dijo, mira, esta es la escalera del
ADN.

1. La psicsloga me sugirio, toda la informacién
apuntala. Cémprate unas cartulinas y ahi escribe. Las
pegué en el closet y lo que a mi me funciond fue hacer
un diagrama de fechas, horas y nombres. Cuando fue el
diagnostico, cuantos estudios se derivaron

1. Lo que yo aprendi de ella fue que no podemos
quedarnos solamente con lo que nos dicen los
doctores de primera mano. 2. Uno va aprendiendo
conforme vas avanzando y vas entendiendo

1. Me gusta investigar, soy un poco autodidacta y no me
espanto tanto en Google cuando aparecen los sintomas
que me dicen que tengo mil cosas. A mi me sirvié, me
dié herramientas para preguntar y fortalecerme

1. Las redes sociales me funcionaron porque a parte
de ver las fotos, etiquetaban hospitales, doctores. 2. La
doctora Herrero, ella es ginecologa. Ella te va explicando
c6mo funciona el cancer de mama con uvas. 3. Lo que
nos queda es comunicar llegar a tiempo, informar,
saber que eres més que una enfermedad, un proceso. 4.
Aveces cuando buscas algo acabas confundido porque
de un término te llevan a otro.

1. Me enteré que... no todo es quimica, gracias a una
vecina y gracias a ella fue que a mis 24 afios llegué a
FUCAM. 2. Somos seres que pasamos por este proceso
¥ que necesitamos hablar de esto para que las demas
entiendan la importancia de llegar a tiempo.
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1. No se utiliza la palabra comun sino el término
médico. Me ha sorprendido mucho cémo la gente no
sabe lo que es la quimioterapia. una radioterapia. 2. No
hay conocimiento de términos incluso basicos del cancer.

1. La etapa de readaptacion, como querer regresar al
mundo, que fue muy dificil y depresiva. 2. si me voy a
morir cuénto tiempo de vida me queda? Esas preguntas
relacionadas a la muerte. 3. el proceso psicoemacional
es Gnico. Y cada quien lo va a vivir de acuerdo a su
historia de vida

1. Que piensen que le estén hablando a su hermana, a
su hija, a sumama, Que lo dejen de ver como un
paciente, como un caso. Esta parte de sensibilizar y
empatia, siento que a veces es lo que les hace falta

1. Estoy también en un hospital escuela, pero ahi te
tratan mas impersonalmente 2. Me acuerdo que le dije,
oiga qué pasa si no me dan quimioterapia. Y me dio, es
lo mismo que si agarraras una pistola y te dispararas. O
sea, no me dio la informacién.

1. Las que deban la informacion eran las oncdlogas.
las que te lo manejaban bonito, siempre eran las
enfermeras.

2. (Las telo
Como para tranquilizarte.

con

1. Uno de mis mejores amigos me contactd con una
chica y me dio, platica con ella y ella fue crucial en mi
vida. 2. Io que necesitas saber se lo puedes preguntar a
los médicos y que si recomendaria algo seria mas
como fuentes de testimonios de esperanza. 3. creo
que esta red de apoyo con otras personas tiene
beneficios y tiene contradicciones. Beneficios porque te
das cuenta que no eres la tnica y que no estas sola
¥ eso es muy importante. Y contradicciones porque si
alguien se muere les afecta muchisimo.




1. Los examenes de mama se manejan por birrats; es una
escala que te indica si es normal o no o si hay una presencia
extraia. Desde ahi, la gente no sabe. Y hablando de una
mastografia, que es el inicio el diagndstico.

1. Me lo cambiaron (Medicamento) por lo mismo al
anastrozol que es el que estoy tomando actualmente. Ese
me lo grabé porque tengo una amiga que se llama Ana
Maria. 2. ...esa es una sefial de las tantas que nosotros
no detectamos que tenemos cancer

1. Ya no te crees nada mas, métete a Google. Buscaba
informacion que coincidiera con la del doctor.

1. Yo sabia que era la quimio roja porque era roja, de ahi
me decian otros nombres (medicamentos) que yo decia
para qué me la complico si con trabajos me aprendo
mi fecha de nacimiento.



1. La doctora me explicé con un dibujito, de las mamas,

los ovarios y los ganglios y me dijo que ya después de

todo el procedimiento me decian que iba a tener que tomar

hormonas, todo o que me estan poniendo es un bloqueador 1. Todo fue verbal, no hay un manual, no hay

hormonal. 2. (El Procedimiento) se maneja en etapas y me  un video, no tienen nada. 2. Yo vi una imagen

empez6 a hacer como dibujitos y me decia tu cancer es  que explicaba o que te quitaban de la mama,

hormonal... Entonces dije jah bueno! como que entendi un explicaba el 4rea de la axila pero no dénde

poquito mejor. 3. Conforme va pasando el proceso ya estén los ganglios que te quitan. Faltaria

empiezas a buscar como que més consciente y aunque  también la explicacion de algunas molestias

leas lo mismo que leiste al principio ya es como que que vas a tener como lo entumido del brazo, el

diferente ya lo aterrizas més. dolor o vas a tener como tres o cuatro afios,
depende de cada cuerpo.

1. En ese momento, me blogueé, me cerré y mi error fue
confiar de una sola opinién médica y no ir a otro lugar
habiéndolo yo palpado. 2. Pues podrian ser las etapas en
las que se detectan, por ejemplo que si es dos negativo o
positivo, que i es triple negativo, que si es hormonal o sea
es0, hasta la fecha, no los capté, incluso leo pero no lo
entiendo 1. Le decia no seas mala me lo repites y te
grabo para que mi hija lo entienda

1. Una vez déndome el diagndstico, fue una avalancha de
sentimientos, no me dio tiempo de pensar mucho. 2.
Estoy en un grupo de 100 mujeres que han tenido cancer
de mama, entonces digo esta fuerte eso, y ahi explican
cosas que de repente no quiero escuchar mucho porque
también dicen cosas que digo no ya mejor no quiero
escuchar. 3. Despuss de la operacion y el diagnéstico y
todo pues i fueron como dificiles y yo creo que eso fue lo
més complicado antes de empezar las quimioterapias, el
recibir toda esa informacién tanto verbal como escrita
de lo que me iban a pasar, lo que me iban a hacer.

1. Creo que fueron esas seis quimios las mas
fuertes en las que me causé mas conflicto
toda la informacion.

1. No comprendia y atn no comprendo, por ejemplo,
la medida de las radiaciones. Nada mas me tengo que

acordar de cuantas me hicieron, cuando me preguntan

1. El diagndstico, porque tu cabeza empieza a dar
vueltas. Empiezas a pensar qué voy a hacer, qué vaa
pasar. Y a la mejor te dijeron pero no asimilas, no
entendiste, o no quisiste entender lo que te estaban
diciendo.

1. Cuando empiezo a ver esta diversidad corporal,
empiezo también a ver como quedan las
reconstrucciones, y dije, yo no quiero esto. 2. Lo que
ayudaria en esta relacién social y también relacion
médico-paciente... por qué no tienen ustedes un triptico,
una carpeta, de mujeres mastectomizadas... porque eso
va ayudar muchisimo a mis decisiones en el aspecto
médico. 3. La Gnica manera de iluminar el camino es
hablando de esto, todo el tiempo. Y visibilizando el
aspecto médico, el sistema de salud, del tiempo y de
todo un contexto. 4. Se necesita abordarlo desde
diferentes angulos para que la informacién sea fuerte,
amable, entendible y digerible. 5. Si solo me guiara por
lo que me dicen o por el miedo hubiera tenido dos o
tres cirugfas més que no necesitaba. 6. La informacién
es poder y significa que puedes tomar decisiones. Y
decirle a los doctores siempre, y hay otra opcién. 6.
Yo creo que i es importante saber qué te van a hacer
para saber cuales van a ser tus secuelas.

1. No todas las pacientes estamos abiertas, ni
entendemos lo mismo por los niveles culturales,
educativos o emocionales. Yo lo recuerdo porque mi
estrés me ayuda a ponerme mas alerta pero hay quien
no, hay quien se pone a llorar, quien casi se desmaya,
quien no entiende nada.

1. Saber el resultado positivo. Ese dia fue fuerte porque
uno realmente no escucha todo lo que te estan
diciendo. 2. Te dice el diagnéstico amable pero también
presionado porque tienen gente. Eso uno no lo
entiende en el momento. 3. Todo esto no lo pensé en el

momento, lo fui pensando poco a poco hasta que uno

va analizando. Entonces empiezo a hacer las preguntas.
2. No entiendes tampoco de genética... En ese momento
me empezaron ya a poner en la mesa més informacién
porque vieron que entendia.

1. Conforme fue pasando el tiempo fue mucho més facil
(comprender la informacién)

1. Cuando recib el diagndstico. Todo el caos de qué
voy a hacer. 2. El diagndstico fue cuando la informacién
Ia sentia mas compleja, pese a mi conocimiento previo
Me blogueé y decia, no entiendo, no entiendo.

1. Siento que cuando estas empezando el proceso

saturarse de informaci6n no te ayuda.
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Subcategorias Tematicas

1. El me explic que las, el cancer cuando en mama

cuando los tumores son como redonditos, no hay tanta

bronca cuando se empiezan a hacer como estrellas como

pifiatas ahi empieza el problema, dicho en palabras 1. siempre fue muy claro, siempre... pues
‘Comprensién de la informacion simples, el todo me lo traducia. explicaciones muy sencillas,

Apropiacién de la informacion

1. Yo no le entendi, fue mucha mi angustia, desde no
entender los términos que me decia. 2. Yo no
entendia de qué carambas me estaba hablando. 3.
Esta bien sé que es parte del tecnicismo pero las
personas que estan en una situacion asi o Gltimo que
necesitamos son los tecnicismos. 3. Tiene que ser
desde un lenguaje mucho més cologuial mucho més
sencillo mucho mas empético 4. Desde una parte mas
asertiva desde esta parte més clara concreta y con un
Uso del lenguaje lenguaje mucho mas sencillo

1. yo siento que (estoy) estable, (pero) obviamente el
miedo siempre esta 2. El miedo de qué me va a pasar
c6mo va a ser... que te expliquen como van a suceder las
cosas, qué puede pasar... si te ayuda mucho a ir a la
incertidumbre 3. Para mi es como la etapa de impacto,
como de algo se acerca, algo se peligra 4. esa 1. Siempre cuando oye uno la palabra cancer, dices...
sensacién como de plantear el riesgo que yo tenia o lo s muerte, Generalmente, eso se piensa... cuando a
Ppoco comtin que yo era (caso médico), eso amime  mi me dieron el diagnéstico, nunca pensé... me voy
espanté muchisimo a morir,
1. Me senti como ratén de investigacion 2. Me
hablaban muy rapido, cosa que es muy raro 3. Senti
que primero mir6 su posibilidad de investigacion, luego
me mir6 a mi... yo ahi tenia revueltas las emociones.
4. Sentirme no vista, yo sentia que estaba mirando la
patologia que yo tenfa o los sintomas que yo tenia... yo si
dije, me esta perdiendo de vista 5. Mi sensacién era no
me esta mirando, o sea, no se esta dando cuenta ni
siquiera lo que a mi me esta significando esto 6. A mi me
hizo sentir muy vulnerable y muy expuesta, porque
aparte nunca me pidié mi autorizacion lo dan por hecho
que lo pueden hacer 7. (No dicen) voy a hacer esto, voy
a tocar, quiero que t veas, o sea, todo te lo va
diciendo, estoy haciendo esto por esto 8. Los miras
como con la prisa que tienen, y yo no, no expresaba
realmente lo que necesitaba como me sentia, 8. Es 1. Todo muy tranquilo, muy sencillo con é1. Mas que
como si fueras una més, esa era mi sensacion, o sea,  nada aqui el trato y la atencion y... y todas las
una més que tengo que atender, explicaciones y todo
Yo sé que el doc me explicaba pero yo en mi lucha
interna de lo hago o no lo hago, como que yo no queri
preguntar mas 2. Tenemos paciencia porque

pregunté més nada. Ni me lo explicaron
1. Su cara, el que llamara a los demas, el que mostrara
mi caso, yo creo que eso a mi me impacté mucho...
que pusiera mi mastografia y el ultrasonido, les llamara a
todos y les dijera... con sus términos médicos, pero que
dijera, "esto no es tan comun, esto habla de", eso si me
acuerdo mucho

durante la

através de la

1. La verdad es que yo creo que yo evitaba
Biisqueda activa de informacién informacion también.

1. Yo me meti a Google, y no sabes, hubo dias que yo no
dormi porque Google te muestra el peor escenario

1. Un acompaiamiento emocional porque vas a vivir
mucha ansiedad porque el miedo se va a incrementar
porque la realidad es que no hay nada que hacer con
eso la red de apoyo juega un rol importante.
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1. 8l sigue siendo una persona muy sensible, que eso
fue lo que me ayudé.

1.Y te juro que no me acuerdo exactamente bien. La
cosa es que me lo tuvo que escribir con bolitas y
palitos para que yo me tranquilizara 2. Los términos eran
para mi horribles, porque a mi se me figuraban todo como
muy al tinel, o sea, terrorificos y simbolo de muerte. 3.
Me daba terror, las palabras que utiizaron, como bien lo
decias, me daba terror que me dijeran, esto no me
gusta, esto no me gusta, o sea, ya cuando vi la torcida
de la boca, o sea, lo no verbal, era lo que a mi me
tronaba

1. Entre mi estrés y la terminologfa tan larga o tan
complicada. Yo la verdad es que no entendia nada. Y
tuve que decirle a mi doctor. Este i, pero dimelo con
otras palabras. 2. Ami me da miedo que alguno me
dijera, "uy no hija, es que esto y en un afio se acab", y
yo decia, no, mis hijos, no, esto, me entraba la angustia,
qué voy a hacer, qué voy a hacer,

1. (me decian) casi, casi es tu culpa. 2. Yo veia el trato
también con otras, pues, personas que estaban ahi
tomando su quimio, ni siquiera las volteaba a ver, ni
uiera las miraba a los ojos, pues no era para
tomarse un momento.

1. Nomas dime en traduccion. ;Qué es eso? ¢No? O
sea, 4qué es es0? ¢:Se quita?... yo queria que siempre
me dijera. Dime en qué etapa voy.

1. &l tenfa la paciencia de poderme decir, a ver, este,
no quiero que te angusties.

1. Para mi era asi como sube y baja, sube y baja, o sea,
todas esas recomendaciones, unas las tomaba, otras
preferia anularlas y otras las compartia 2. EI me
recomendé una lectura porque yo creo que me veia
muy abrumada, y me decia, mira si quieres te voy a
recomendar esto o te presto este libro y Iéelo con calma,
témalo. 3. Me hacia esquemitas, me hacia mucho una
esquemita, de mira, el relojito, aqui, aprieta, levanta
bien tu bracito... Aqui esta el dibuijito, llévatelo lo
pones en tu cuaderno y esto es o que vas a estudiar
para que te lo hagas diario,

1. Mi libro, mi cuaderno ayudd también para cuando mis
hermanas también lo tuvieron, ellas me ayudaban mucho.
Pero cuando yo la vi en ellas, yo les decia, es que yo me
acuerdo, perfecto que a mi habia dias donde me
sucedia esto, y lo checaba 2. yo ya me ayudaba como a
ir entre la platica y el cuadernito... soy muy visual
entonces yo necesitaba tener un ico necesitaba
tener eso y sentirlo, que era el taller, finalmente asf fue.

1. Trataba de todos los postes y todo lo que habia por ahi,
pues me lo chutaba, o sea ya no me importaba si fuera de
una cosa o de otra, pero todo lo que dijera cancer, para
mi era, tengo que voltearlo a ver, tengo que
aprendérmelo, leerlo, ver como se hace.

1. Cuando investigo yo, por mi parte, me llevaba un librito,
volvia, a repasarlo y le hablaba a mi doctor.

1. Lo compartia, o sea, yo les decia a las demas, "oye me
dijo esto” , eentonces, vamos entre todos a recordarte si
algo sucede, o se te olvida, o lo bloqueas, te voy
acompaiando a decirlo. 2. El platicarlo, el tener una
red de apoyo, que yo pudiera decirle, acuérdame de
esto. 3. Era mi red de apoyo, que eran mis hermanas,
que era algun amigo y que era mi pareja, decirle.
Sabes qué? Esta pasando esto, acuérdate, tengo que
tomar esto, tengo que hacer esto otro, tengo que
apurarme mas. 4. Acudir a una asociacion y poder tener
un taller, a mi me aliviano, cafion, o sea, desde todos los
sentidos, me sensibilizé, sensibilizé a mi red de
apoyo. 5. Ir a ese taller, donde me informaron, donde
me dieron un triptico, donde vi a personas que tenian
como lo mismo que yo y hablabamos como el mismo
idioma. Cada uno a su, pues, entender 6. El poder
compartir y tener a lo mejor un dialogo o un grupito donde
pudiéramos hablarlo y expresarlo desde las
emociones hasta la parte ya a lo mejor
psicoeducativa, si quieres. O este donde pudiera yo
aprender o llevarme algo me funciono mucho.




. Lo tengo como negado (mi proceso), ahi lo borré
cafi6n. De hecho, hay cosas que no recuerdo mucho.
2. Para mi fue fuerte porque hay cosas que no me
acuerdo 3. Cuando me dijo la mastectomia, yo nunca
entendi de qué me estaba hablando 4. Ahorita me
suena muy claro y lo entiendo. En ese momento, entre mi
angustia, no lo entendia, la explicacién que me dio de
lo que me estaba pasando, tampoco lo entendia. O
sea yo creo que la fecha no lo he entendido 4. Era
carga emocional, entre que me costaba trabajo
(entender) y entre que no sé, porque el doctor Olivares
me lo explicaba con palitos y bolitas eso si me acuerdo.
5.Y no te mentiria, no me acuerdo ahorita, sélo me
acuerdo de mi sensacion con la que sali, o sea creo
que eso fue o que més marcado, se me quedo. 6.
Cuando me dijeron la mastectomia, yo creo que
definitivamente esa fue otra donde yo senti un vacio
gigante tanto en la informacin 6. Desde como yo me
sentia de que habia cosas que me costaba
comprender o recordar por el mismo miedo entonces
de repente ellos dan por hecho como que solo miran su
proceso




1. Yo sacaba un cuadro y escribia asi de, ok, é| me dice
que tengo dos bolas, que estas dos bolas tienen que ser
analizadas,que estas dos bolas salieron més estrelladas,
para mi era como pifiatas, esferas... esto es lo que tenia,
esas eran mis traducciones 2. Fue lo que yo apuntaba
en un cuadernillo, y eso fue lo que a mi me ayuds en
ese momento.

1. Desestabilidado incertidumbre, fue cuando al inicio yo
no sabia qué rollo

1. En terminologfa, la verdad es que ni siquiera la
recuerdo, era abrumante, creo que yo misma la
blogueaba.




Analisis automatizado a entrevistas
apacientes con procesamiento e lenguaje natural

Cargar y montar Google Drive
*  Montar el sistema de archivos de Google Drive para acceder a las
entrevistas.

Cargar las entrevistas desde Google Drive

»  Definir la ruta de la carpeta con los archivos *.docx’.

» Iterar sobre los archivos en la carpeta, leer los documentos ‘.docx’y
extraer el texto.

e Limpiar el texto utilizando expresiones regulares para eliminar
contenido entre llaves "{}".

« Almacenar el texto limpio en un diccionario, donde la clave es el nombre
del archivo y el valor es el texto de la entrevista.

Preprocesamiento del texto

» Instalar e importar librerias necesarias (NLTK, spaCy, TextBlob).

»  Descargar las palabras vacias (stopwords) en espafol desde NLTK.

» Crear una funcién para eliminar las palabras vacias de los textos.

» Convertir el diccionario de entrevistas a un DataFrame de pandas.

» Aplicar la funcion de eliminacion de stopwords a cada texto.

» Lematizacion del texto.

» Cargar el modelo en espafiol de spaCy.

¢ Crear una funcién para limpiar y lematizar los textos, eliminando
palabras no relevantes.

» Aplicar la lematizacién a los textos en el DataFrame.

Andlisis de sentimientos
e Usar TextBlob para calcular el puntaje de sentimiento de cada texto.
» (Categorizar el sentimiento en tres categorias: positivo, n
egativo, neutral.
Filtrar los ejemplos mas negativos (puntajes de sentimiento bajos).

Visualizacion de la nube de palabras
» Generar una nube de palabras a partir de los textos limpios.
» Visualizar la nube de palabras utilizando ‘matplotlib'.

Analisis de temas (LDA)

*  Vectorizar los textos utilizando ‘CountVectorizer'.

* Entrenar un modelo LDA (Latent Dirichlet Allocation) para extraer
temas.

» Visualizar los resultados del modelo LDA usando ‘pyLDAvis' y guardar la
visualizacion en un archivo HTML.

e Convertir la visualizacién en un archivo SVG para su descarga.

Generacion de la matrizdocumento-término (DTM)



+  Crear una matriz de términos documentales (DTM) a partir de los textos
limpios.

* Guardar la DTM en un archivo CSV para su analisis posterior.

* Analisis de coocurrencias de palabras (PhraseNet)

» Tokenizar los textos y filtrar palabras frecuentes.

e Construir un grafo de coocurrencias de palabras utilizando " networkx".

* Guardar los nodos y aristas del grafo en archivos CSV para su analisis.

» Visualizar la red de coocurrencias utilizando *networkx™ y “matplotlib™.

Descargar los resultados
» Descargar los archivos generados (resultados de sentimiento, DTM,
PhraseNet, visualizaciones) al equipo local.




Pseudocodigo

#1. Cargar y montar Google Drive
from google.colab import drive
drive.mount(’/content/drive’)

import os
import re
from docx import Document

# Ruta de la carpeta de entrevistas en Google Drive
interview_folder_path = '/content/drive/MyDrive/Entrevistas para analisis/Procesadas’

# 2. Cargar las entrevistas desde Google Drive

def load_interviews(folder_path):

all_texts ={}

for filename in os.listdir(folder_path):
if filename.endswith('.docx’):
file_path = os.path.join(folder_path, filename)
doc = Document(file_path)
# Extraer texto del documento
text = "\n".join([paragraph.text for paragraph in doc.paragraphs])
# Expresion regular para eliminar texto entre {}
cleaned_text = re.sub(r'\s*[\.\?\¢\!'T*\{.*?\}\s*', ", text)
all_texts[filename] = cleaned_text.strip()

return all_texts

interviews = load_interviews(interview_folder_path)

# Verificar el resultado en una de las entrevistas
print(interviews)

# 3. Preprocesamiento del texto
Ipip install nltk spacy
Ipython -m spacy download es_core_news_sm

import nltk

from nltk.corpus import stopwords
import pandas as pd

from docx import Document
import spacy

# Descargar lista de palabras vacias en espanol de NLTK
nltk.download('stopwords’)

# Configurar las palabras vacias en espaiiol




spanish_stopwords = set(stopwords.words('spanish’))

# Funcion para eliminar palabras vacias de un texto

def remove_stopwords(text):

words = text.split()

cleaned_words = [word for word in words if word.lower() not in spanish_stopwords]
return " “.join(cleaned_words)

# Convertir el ‘interviews' dictionary a un pandas DataFrame
interviews_df = pd.DataFrame(list(interviews.items()), columns=[‘filename’, 'texto'])

# Aplicar la funcién para eliminar stopwords
interviews_df['cleaned_text'] = interviews_df['texto’].apply(remove_stopwords)

# Mostrar las primeras filas para verificar
print(interviews_df[['texto’, ‘cleaned_text']].head())

# 4. **Lematizacion del texto**
# Cargar el modelo en espaiiol de spaCy
nlp = spacy.load(“es_core_news_sm")

# Funcion para limpiar y lematizar texto
def clean_text_spacy(text):
doc = nip(text)
# Filtrar tokens que no sean stop words, espacios, puntuacion, etc.
tokens = [
token.lemma_for token in doc
if not token.is_stop and not token.is_punct and not token.is_space

]

return " “.join(tokens)

# Aplicar la lematizacion a los textos
interviews_df['cleaned_text'] = interviews_df['cleaned_text'].apply(clean_text_spacy)

# Mostrar las primeras filas para verificar
print(interviews_df[[‘cleaned_text']].head())

# 5. **Analisis de sentimientos**
from textblob import TextBlob

# Crear una columna para el puntaje de sentimiento
def analyze_sentiment_textblob(text):

blob = TextBlob(text)

return blob.sentiment.polarity

# Aplicar la funcion de sentimiento
interviews_df['sentiment_score'] = interviews_df['cleaned_text'].apply(analyze_sentiment_textblob)




# Crear categorias de sentimiento basado en el puntaje
def categorize_sentiment(score):
if score > 0:
return 'Positivo’
elif score < 0:
return ‘Negativo'
else:
return ‘Neutral’

# Crear una nueva columna con las categorias de sentimiento
interviews_df['sentiment_category'] = interviews_df['sentiment_score'].apply(categorize_sentiment)

# Extraer los ejemplos mas negativos
negative_examples = interviews_df[interviews_df['sentiment_category'] == 'Negativo'l
significant_negatives = negative_examples.nsmallest(10, ‘sentiment_score’)

# Mostrar los ejemplos negativos mas significativos
print("Ejemplos negativos mas significativos:\n", significant_negatives[['cleaned_text', ‘sentiment_score']])

# Guardar los resultados en archivos .csv

interviews_df[['cleaned_text’, ‘'sentiment_score’, ‘sentiment_category']].to_csv(‘resultados_sentimientos.csv’,
index=False)

significant_negatives|[['cleaned_text’, 'sentiment_score']].to_csv(‘ejemplos_negativos_significativos.csv’,
index=False)

# Descargar los archivos en tu maquina

from google.colab import files
files.download('resultados_sentimientos.csv')
files.download(‘ejemplos_negativos_significativos.csv')

# 6. Visualizacion de la nube de palabras
from wordcloud import WordCloud
import matplotlib.pyplot as plt

# Combinar todos los textos en ‘cleaned_text’ en una sola cadena de texto
text =" ".join(interviews_df['cleaned_text'].astype(str))

# Generar la nube de palabras
wordcloud = WordCloud(width=800, height=400, background_color="white", colormap="viridis").
generate(text)

# Visualizar la nube de palabras
plt.figure(figsize=(10, 5))
plt.imshow(wordcloud, interpolation="bilinear")
plt.axis("off") # Ocultar ejes

plt.show()



# Obtener las frecuencias de palabras en un diccionario
word_freq = wordcloud.words_

# Crear un DataFrame a partir del diccionario de frecuencias
word_freq_df = pd.DataFrame(list(word_freqg.items()), columns=["Palabra”, “Frecuencia"])

# Guardar el DataFrame en un archivo .csv
word_freq_df.to_csv("frecuencias_palabras.csv”, index=False)
print("Archivo ‘frecuencias_palabras.csv' guardado con éxito.")

# Descargar el archivo CSV
files.download('frecuencias_palabras.csv’)

# 7. Andlisis de temas (LDA)
Ipip install pyLDAvis

import pyLDAvis

import pyLDAvis.lda_model # Use this for preparing the visualization
from sklearn.feature_extraction.text import CountVectorizer

from sklearn.decomposition import LatentDirichletAllocation

lapt-get install wkhtmltopdf # Install wkhtmltopdf, which includes wkhtmltoimage
import os # Import os for 0s.system

# Vectorizacion de los textos
vectorizer = CountVectorizer(max_df=0.9, min_df=2)
doc_term_matrix = vectorizer.fit_transform(interviews_df[‘cleaned_text'])

# Entrenamiento del modelo LDA

Ida_model = LatentDirichletAllocation(n_components=5, random_state=42) # Ajusta el nimero de temas
segun tus necesidades

Ida_model.fit(doc_term_matrix)

# Preparacion de la visualizacion con pyLDAvis
panel = pyLDAvis.Ida_model.prepare(lda_model, doc_term_matrix, vectorizer, mds="tsne’)

# Guardar la visualizaciéon en un archivo HTML
pyLDAvis.save_html(panel, ‘lda_visualization.html’)

# Convertir la visualizacion aSVG
lapt-get install wkhtmltopdf

os.system(’/usr/bin/wkhtmltoimage --format svg Ida_visualization.html Ida_visualization.svg’)

# Descargar el archivo SVG
files.download('lda_visualization.svg')

# Guardar los resultados en un archivo .csv




interviews_df.to_csv('resultados_lda.csv', index=False)

# Descargar el archivo .csv
files.download(‘resultados_Ida.csv’)

# 8. **Generacion de la matrizdocumento-término (DTM)**
# Crear la matriz de términos documentales (DTM)
doc_term_matrix = vectorizer.fit_transform(interviews_df['cleaned_text'])

# Convertir laDTM a un DataFrame de pandas
dtm_df = pd.DataFrame(doc_term_matrix.toarray(), columns=vectorizer.get_feature_names_out())

# Opcional: Visualiza los primeros registros de laDTM
print(dtm_df.head())

# Exportar la DTM a un archivo CSV
dtm_df.to_csv('/content/dtm_results.csv’, index=False)

# Descargar el archivo CSV
files.download('/content/dtm_results.csv’)

# 9. Analisis de coocurrencias de palabras (PhraseNet)
import itertools
import networkx as nx

from itertools import combinations

# Parametros de frecuencia para filtrar palabras
min_freq = 30 # Frecuencia minima
max_freq = 60 # Frecuencia maxima

# Tokenizacion y vectorizacion con palabras vacias en espaiiol
vectorizer = CountVectorizer(stop_words=spanish_stopwords)

X = vectorizer.fit_transform(interviews_df['cleaned_text'])

terms = vectorizer.get_feature_names_out()

# Crear un DataFrame de palabras y frecuencias

term_counts = pd.Series(X.toarray().sum(axis=0), index=terms)

filtered_term_counts = term_counts[(term_counts >= min_freq) & (term_counts <= max_freq)]
filtered_terms = filtered_term_counts.index.tolist()

# Crear el grafo de coocurrencias de palabras (PhraseNet)
G = nx.Graph()

for text in interviews_df['cleaned_text']:
words = [word for word in re.findall(r'\w+', text.lower()) if word in filtered_terms]
for word_pair in combinations(words, 2): # Generar pares de palabras



if G.has_edge(*word_pair):
G[word_pair[O]][word_pair[1]]['weight'] +=1

else:

G.add_edge(word_pair[O], word_pair[1], weight=1)

# Guardar nodos y aristas en archivos CSV
nodes_df = pd.DataFrame(G.nodes(data=True), columns=['node’, ‘attributes'])
nodes_df.to_csv(‘/content/nodes.csv', index=False)

edges_df = nx.to_pandas_edgelist(G)
edges_df.to_csv(‘'/content/edges.csv', index=False)

# Descargar los archivos CSV
files.download('/content/nodes.csv’)
files.download('/content/edges.csv’)

#10. Visualizacion de lared de coocurrencias

# Configuracion de visualizacion

plt.figure(figsize=(40, 40))

pos = nx.spring_layout(G, k=0.1) # Ajusta el parametro 'k’ para modificar la separacién entre nodos

# Dibujarlared

nx.draw_networkx_nodes(G, pos, node_size=20, node_color="skyblue’, alpha=0.7)

edges = nx.draw_networkx_edges(G, pos, edge_color="gray", alpha=0.5, width=[0.1+ 0.1 * G[u][v]['weight']
foru, vin G.edges])

nx.draw_networkx_labels(G, pos, font_size=8, font_family="sans-serif")

# Titulo y visualizacion

plt.title("Red de Coocurrencias de Palabras”)
plt.axis("off") # Ocultar ejes

plt.show()
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