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Per a la meva mare i per tots els altres soldats que coneixen l'altra guerra.

Per la seva lluita, tota la meva admiracié va dirigida a ells.



PREFACI

La malaltia oncologica de la meva mare em va fer adonar de la importancia de reduir

I'impacte del cancer, una malaltia que, malauradament, és de massa gent.

Des del primer moment vaig pensar que havia de fer alguna cosa. No podia posar-me a
treballar dins d'un laboratori. Tampoc podia passar visita a pacients oncologics perqué
no tenia nocions de medicina. EI meu camp era la terminologia. Qué podia fer, com
podia ajudar d'alguna manera? La resposta la vaig tenir en el moment en que em vaig
veure incapa¢ d'entendre un document medic, inclUs a vegades em costava entendre les
explicacions d'algu del personal sanitari. Necessitava informacio fiable, entenedora, que
fos transparent conceptualment. La comunicacié entre metges, i pacients i familiars és
clau durant qualsevol malaltia i durant un procés oncologic també. En moltes ocasions,
aquesta comunicacio no és reeixida i aquest fet ens porta a preguntar-nos per qué falla.
Com podem satisfer les necessitats linguistiques dels pacients i familiars? Existeixen
eines fiables i entenedores que resolguin els dubtes linguistics dels pacients i familiars?

Es necessari crear noves eines enfocades al pacient?
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RESUM

Aquest estudi se centra en la comunicacié entre metges i pacients en processos
oncologics per detectar els principals problemes que causen les barreres linglistiques i
cognitives que existeixen entre especialistes i llecs en la materia. La descripcié d’una
mostra de documentacié médica, I’analisi d’alguns recursos linglistics destinats a
pacients i familiars i un estudi de necessitats son els objectius principals de la recerca
d’aquest treball. Els resultats obtinguts ens mostren que I’Us de la terminologia medica
és un dels factors que impedeixen la bona comunicacié en aquest tipus d’actes
comunicatius, ja sigui a causa del baix nivell d’alfabetitzacio per a la salut del pacient o
familiar, o bé a causa de la complexitat lingistica del discurs medic especialitzat.

KEY WORDS

Oncology, patients with cancer, information needs, participation in desicion-making,
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language barriers.
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1.INTRODUCCIO

La medicina és una ciéncia que manté un contacte directe i constant amb la societat,
perd, tot i aixi, mantenir una comunicacié sobre temes meédics no €s una tasca que
tothom pugui fer. I no obstant aixo, sovint ens veiem involucrats en comunicacions
mediques que no podem seguir. Per exemple, quan un pacient necessita atencié medica,
aquest rep informacio oral per part del metge sobre el diagnostic, el tractament, el
procés, etc. També el pacient pot rebre una prescripcid per escrit, un informe,
instruccions per fer-se una prova, un tractament, etc. En totes aquestes situacions es
duen a terme actes comunicatius que algunes vegades esdevenen fallits o parcialment

fallits.

Un dels motius pels quals la informacidé no es comunica amb exit és l'allau d’unitats
terminologiques que es concentren en aquests textos, sobretot en els escrits. Aquestes
unitats solen ser semanticament poc transparents per al pacient en situacions com les
citades anteriorment. A més, en el moment que parlem de medicina, som conscients que
abracem un gran ventall de subdisciplines que fan referéncia a les diferents especialitats
mediques, com ara la psiquiatria, la neurologia, la dermatologia, la pediatria, etc. i totes
elles s'expressen i s'entenen a través de terminologia i fraseologia especifica. A més,
com que la medicina se serveix de coneixements interdisciplinaris, en els textos medics
trobem també termes que sén també usats en quimica, farmacia, biologia, etc. la qual
cosa encara fa les comunicacions més complexes. En aquest estudi ens volem cenyir al

léxic que s’usa en parlar sobre oncologia.

Malauradament, el cancer avui en dia és una malaltia molt comuna que afecta moltes

persones. Segueix sent una malaltia tabu que té unes conseqiiéncies negatives en molts



aspectes, especialment socials i afectius. Es per aixd que cal treballar per reduir-ne
I'impacte, també des de la vessant comunicativa. Segons 1'Institut Catala Oncologic, el
cancer inclou prop de 200 malalties que s'agrupen sota el mateix paraigiies perd que
poden denominar-se cada una amb un terme diferent. A més, cadascuna inclou molts
més termes especifics que es tracten de formes diferents, i aquests tractaments també
tenen una denominacid concreta. Aixi doncs, podem afirmar que 1'especialitat meédica
d'oncologia té la seva propia terminologia i tant metges com pacients han de poder
entendre-la a nivells diferents, Obviament. A més a més, cal tenir en compte que “El
llenguatge meédic és un llenguatge viu que, a causa de I’evolucié de la medicina,
incorpora constantment nous termes, en modifica d’altres i, també, n’abandona alguns
que s’havien usat profusament en el passat” (Guardiola i Bafios, 2011). Per tant, aquesta

multiplicitat nominal és canviant i cal tenir informaci6 actualitzada en tot moment.

Davant del creixement, cada vegada més significant, de la demanda d'informacio
entenedora per part dels pacients i el seu paper en el transcurs de la malaltia, es fa
plausible la necessitat de proporcionar-los una informacié comprensible i valida per
entendre el missatge medic que rep el pacient i, en conseqiiencia, la terminologia
especifica del camp. Cal facilitar el dialeg entre pacients i especialistes —ja sigui a través
de textos escrits o orals— perque els pacients puguin entendre la malaltia 1 els seus
tractaments. D'aquesta manera, a més a més, també podran prendre part activa més

facilment en la pressa de decisions durant tot el procés terapéutic.

Es tracta, doncs, d'aproximar el discurs medic, amb la terminologia que s’hi empra, als
pacients i tenir en compte que entre ells i1 els especialistes poden haver-hi barreres

lingiiistiques, cognitives i culturals que provoquen incomprensi6é de la informacié. Per



aquest motiu €s necessaria una traduccio intralingual del missatge per apropar-lo a les

caracteristiques lingliistiques dels usuaris (Fervers et al., 2003).



2. OBJECTIUS i HIPOTESIS

Els objectius d'aquest treball son:

a) Analitzar les barreres lingiiistiques i cognitives de la comunicacidé metge-
pacient, especificament a través de la documentacié medica adregada al pacient
oncologic.

b) Descriure i contrastar alguns recursos terminologics que estan a l'abast dels
familiars 1 pacients amb cancer per cercar i/0 ampliar informacié que pot servir
per entendre la informacié medica que reben.

¢) Realitzar un estudi de necessitats lingiiistiques dels pacients i familiars.

En aquest estudi volem analitzar les insatisfaccions que neixen en les diverses
situacions comunicatives que es produeixen entre els metges i els pacients oncologics i
els seus familiars. En els contextos d’una malaltia oncologica, els pacients i familiars
reben molta informacié que no acaben d’entendre. Sovint, aleshores, cerquen més
informacio per aclarir dubtes terminoldgics i cognitius. Per aixo, interessa fer una
primera analisi d’alguns recursos destinats a pacients i familiars de cancer que tenen la
finalitat de facilitar la comprensié de la informacié que reben sobre el procés medic de

la malaltia.

Completarem aquesta analisi dels recursos amb un primer estudi de necessitats
lingtiistiques de pacients oncologics 1 familiars a partir d'una enquesta adregada al
malalt i als acompanyants. L’estudi ens permetra aproximar-nos a la realitat actual de

necessitats referencials i sera un punt de partida per a possibles treballs futurs.

Per realitzar el treball partirem de les hipotesis seglients:



b)

d)

La comunicacié entre pacients i metges no ¢és fluida perqué hi ha barreres
lingtiistiques i cognitives que frenen la comprensio dels pacients.

La documentaci6é que reben els usuaris és, moltes vegades, opaca per al pacient
i no adequada a les seves competéncies lingiiistiques i cognitives.

Els recursos referencials (diccionaris, enciclopédies, blogs, etc.) de que
disposem per cercar informacid no son suficients ni adequats al nivell lingiiistic i
cognitiu del pacient i familiar, que sovint son llecs en la materia.

Els pacients necessiten recursos que facilitin la comprensié de la malaltia i de

tota la comunicacid associada.



3.METODOLOGIA

La metodologia que hem seguit a I’hora de desenvolupar el treball ha estat la seglient:

1) Per analitzar els aspectes generals de la comunicaci®6 metge-pacient, hem
realitzat una sintesi de 1’estat de la qliestid6 sobre I’orientacié comunicativa
actual entre professionals de la salut, i pacients i familiars, i hem descrit la
diversitat de documents que rep el pacient, aixi com les principals barreres de
comprensiod que contenen. Per fer-ho, ens hem servit d’una mostra aleatoria real
de fragments de 10 documents medics que corresponen a informes d’alta
hospitalaria, informes d’assisténcia a 1’hospital de dia, resultats de les diferents
proves, informes d’historia clinica i fulls d’informacié i consentiment per
participar en assajos clinics. Si bé caldria en un estudi més complet augmentar la
mostra de documents al corpus perque els resultats fossin significatius, pensem
que aquesta descripcid6 ens permetra tenir una primera visid sobre les
caracteristiques lingiiistiques de la documentaci6 medica. Per a 1’analisi ens
centrarem basicament en un aspecte: el Iexic especialitzat. En aquests documents
avaluarem la concentracid terminologica, la variaci6 terminologica i analitzarem
la tipologia de termes. Per fer-ho intentarem respondre les preguntes segiients:

a) Quin ¢és el grau de concentracié terminologica dels termes?
b) Hi ha molta o poca variacié de termes en els textos?

c) Com son els termes que apareixen en la documentacié medica?

Per calcular el grau de concentracid terminologica dels termes i, per tant,
detectar la complexitat terminoldgica dels documents farem els calculs segiients:
a) Calcularem les seqiiéncies entre blancs. Es a dir, farem un

recompte computacional i realitzarem un calcul de les paraules



gramaticals que tenen els documents medics i de totes elles,
n’extraurem les paraules que tenen un valor especialitzat, és a dir

que en la gran majoria unitats terminologiques.

b) Calcularem el grau de densitat terminoldgica. En aquest cas,
extraurem les unitats léxiques terminologiques d'entre totes les
unitats Iéxiques dels textos, €s a dir, aquelles unitats que podem
definir perque contenen una carrega léxica. Per aquest motiu, hem
descartat els noms propis, els determinants, les preposicions, les
conjuncions 1 tots els simbols numerics com les dates o les xifres.
D'aquesta manera, sabrem la carrega terminologica que presenta
el text i, per tant, la carrega cognitiva. La formula que hem
utilitzat per realitzar aquest calcul és la que presenta Ona

Domeénech en la seva tesi doctoral (Domeénech, 2006).

2) Per dur a terme la part de descripcid i contrast dels recursos terminografics que
estan a disposici6 dels pacients i familiars, analitzarem contrastivament alguns
diccionaris especialitzats en oncologia destinats a pacients i familiars. Els

diccionaris que analitzarem son els tres segiients:

a) Diccionari del cancer
b) Glosario del cancer

c¢) NCI Dictionary of Cancer Terms

Per seleccionar els diccionaris hem usat tres parametres: llengua, destinataris i

format d’accés. Per criteris sociolingiiistics, hem decidit que analitzariem un



diccionari en catala i un en castella, perque son les llengiies del nostres pais i son
els diccionaris que poden consultar amb més freqiiéncia els nostres usuaris. Hem
seleccionat, també, un diccionari en llengua anglesa, perque, actualment,
I’anglés és la llengua que tenim com a referent en 1’ambit cientific i és possible
que un parlant amb un nivell mitja-alt d’estudis recorri a eines terminografiques
en anglés. El segon parametre que hem seguit té a veure amb els destinataris.
Hem buscat diccionaris dirigits a pacients, ja que s’espera que, si és aixi, el
producte tindra unes caracteristiques adequades a aquest tipus d’usuaris.
Finalment, hem seleccionat diccionaris que es trobessin en linia, ja que suposa
un accés més rapid a la informacio i, en la majoria dels casos, aquesta ¢és la via
per la qual opten els pacient i familiars que necessiten informaci6 o aclariments

referents a la terminologia sobre la malaltia.

Per realitzar ’analisi i el contrast entre els tres diccionaris ens hem servit de les
taules creades pel grup IULATERM per al Taller de metodologia del treball
terminologic online (Cabré i Estopa, 2014). Aquestes taules ens permetran veure
part de la informaci6 referent a la macroestructura dels diccionaris, aixi com la
informacié que contenen les entrades i que fa referéncia a la microestructura.

Les taules que utilitzarem son les segiients:

Entrades Unitats terminologiques Altres
Numero Menys de 100 Entre 1001 500 Entre 500 i Més de
d'entrades 1500 1500
Ordre de les Alfabeétic Tematic
entrades
Annexos Taules Index per Bibliografia

llengties

Taula 1: Taller de metodologia del treball terminologic online: analisi de la macroestructura dels
diccionaris



Inf. fonética Transcripcio Altres
fonética
Inf. morfologica Categoria Afixes,
gramatical formants
Remissions o Sinonims Antonims Familia de Unitats
referéncies paraules relacionades
creuades tematicament
|
Inf. sintactica Unitats Col-locacions  Contextos Exemples
fraseologiques
|
Inf. semantica Definicio Mapa Contextos Exemples
conceptual definitoris
Informacio Marca de Marca de Altres marques
pragmatica normalitzacid variacio
lingiiistica
Altres informacions Informacio Etimologia I1-lustracions Altres

enciclopedica

fotografiques

Taula 2: Taller de metodologia del treball terminologic online: analisi de la microestructura dels
diccionaris

Per dur a terme I’estudi de necessitats per detectar els problemes i necessitats
lingiiistiques 1 cognitives dels pacients oncologics 1 familiars, hem utilitzat una
enquesta que han contestat 100 pacients oncologics o familiars. L’enquesta ¢és la

seglient:



Apreciat/da Sr./a,

Ens agradaria invitar-los a participar en aquest estudi que forma part d’un Treball Final de Master de la
Universitat Pompeu Fabra. L’objectiu principal d’aquest projecte ¢és estudiar la comunicacid entre
metges i pacients de canceri familiars.

La informacié recollida sera totalment confidencial i el seu Unic 1is serd proporcionar dades per I"estudi
académic.

Atentament,
Laia Vidal Sabanés

Grup TULATERM (Institut Universitari de Lingnistica Aplicada}
Universitat Pompeu Fabra

Universital

li‘pﬁ Pompeu Fabm i’ulﬂ term

Baorecoms

Edat: Estudis:

PACIENT: [ ]
FAMILIAR DE PACIENT: []

En el moment de rebre el diagnostic, va considerar que la informacid que rebia sobre la malaltia era
suficient?

S|'|:| No|:| No del tot|:|

En el moment de rebre el diagnéstic, va considerar que la informacié que rebia sobre la malaltia era
entenedora?

si_]  mwo[ ] wedeltet[ ]

En el dia a dia, creu que és facil entendre la informacié escrita (informes meédics, altes cliniques,
peticions de proves, etc.) que |i proporcionen els metges sobre la malaltia?

Sempre I:I Gairebe sempre[l A vegades[l Gairebe mai I:I Mai I:I

En el dia a dia, creu que és facil entendre la informacié oral que li proporcionen els metges sobre la
malaltia? Per exemple, en les consultes médiques, en el moment de fer-se una prova, a I'hora de donar
els resultats, etc.

Sempre I:I Gairebé sempre[l A vegades[l Gairebé mai I:I Mai I:I

En algun moment del procés oncoldgic ha tingut problemes per entendre la informacid que li faciliten els
especialistes?

s|'|:| NoI:I

Grafica 1: Enquesta per a I’estudi de necessitats (primera part)
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Si la resposta és S/, quin creu que és el problema? (pot marcar més d'una opcid)

a) Paraules que no conecEl

b) Paraules que conec perd que no acabo d'entendre D
c) Abreviacions i sigles que no conec

d) Expressions estranyes EI

e) Altres:

On busca informacid quan vol saber més sobre la malaltia o quan no entén el missatge? (pot marcar més
d'una opcid)

a) No vull saber més informacié que la que em donen els metges I:I

b) En blocs d'Internet I:]

c) En aplicacions mobils

d) Llegeixo llibres de lectura que parlen d'experiéncies viscudes amb la malaltiaD

e) DiocionarisEI

f) Llibres especialitzats I:I

[=)] Enciclopédies[l
g) Pregunto a altres professionals (per exemple, demano una segona opinié)I:I
h) Altres:

La consulta d'aquests recursos li ha provocat mai un efecte contrari com? (pot marcar més d'una opcid)

Angoixa I:I

Embolic per massa informacid I:I
Sensacid d'estar perdut D
Preocupacid

Altres:

Pot esmentar alguna eina que hagi consultat?

Considera que aquesta eina gue ha utilitzat és fiable?
sil] we[] Nonoss[]
Pensa que |'eina de consulta és prou entenedora?

Si I:] NOD No tot el que voldria I:I

Creu que aquestes eines ajuden a aclarir idees sobre la malaltia?

Sempre I:I MaiD A vegades D

Li agradaria tenir més informacié que fos més facil d'entendre i alhora fiable?

Si D NQI:I

Quines de les eines esmentades anteriorment creu que serien Utils per a pacients de cancer i familiars si
aportessin informacic entenedora i fiable?

Grafica 2: Enquesta per a I’estudi de necessitats (segona part)
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L’enquesta consta de 14 preguntes dividides en 4 blocs. Les dues primeres
preguntes del bloc I fan referéncia a la complecid 1 intel-ligibilitat,
respectivament, de la informaci6 rebuda en el moment del diagnostic. Les dues
preguntes segiients fan referéncia a la intel-ligibilitat de la informacid escrita i

oral, ja que creiem que la informacio oral es compreén millor que 1’escrita.

En el bloc II, es pregunta als pacients i familiars si han tingut problemes en
algun moment del procés oncologic per entendre la informaci6 rebuda per part
dels especialistes. Aquesta €s una pregunta de control, ja que si els enquestats
entenen perfectament la informacid (que es pregunta en el bloc 1), s’entén que
no tindran problemes durant el procés terapeutic. En canvi, si en la pregunta del
bloc I afirmen que han entés sempre la informacié i en la pregunta de control
afirmen que han tingut problemes, entenem que la primera resposta queda
invalidada 1 que no son sempre conscients del problema. Si la resposta és
afirmativa, els enquestats hauran de contestar a una pregunta de multiples
respostes en la qual poden marcar més d’una opcid. Aquesta segona pregunta
ens servira per detectar quins son els problemes lingiiistics que dificulten la
comunicacio entre especialistes 1 llecs. Les opcions que poden considerar son:

a) paraules que no conec

b) paraules que conec, perd que no acabo d’entendre

¢) abreviacions i sigles que no conec

d) expressions estranyes

e) altres

12



Aquestes respostes fan referéncia a termes, termes poc transparents
conceptualment, abreviacions 1 sigles 1 fraseologia especialitzada,
respectivament. No obstant aixo, com hem pogut veure anteriorment, presentem
aquests termes lingiiistics de manera planera i entenedora per a I’usuari no
especialitzat. En la tercera pregunta d’aquest bloc, preguntem als pacients i
familiars on busquen informacio6 en cas que hagin tingut problemes per entendre
la que els faciliten els professionals. Podran respondre amb més d’una opcid
entre les diferents eines i recursos més usuals com son blogs d’Internet, llibres
especialitzats, diccionaris, etc. Finalment, tanca aquest bloc una pregunta que fa
referéncia als efectes que pot provocar la consulta dels recursos citats
anteriorment com angoixa, embolic per massa informacio, sensacié d’estar

perdut, preocupacio o altres.

El bloc III consta de quatre preguntes en la primera de les quals els enquestats
han de proposar una eina de consulta que hagin utilitzat préviament. En les tres
preguntes segiients, els usuaris analitzaran, en primer lloc, la fiabilitat de la font.
Es important perqué si els pacients o familiars creuen que el recurs és fiable,
guanyen seguretat. També s’avaluara la intel-ligibilitat d’aquests, ja que cal
veure la complexitat terminologica, si el text és coherent, 1’us d’abreviatures,
simbols o sigles, etc. I finalment, analitzaran I’eficiéncia, en el sentit que 1’eina

sigui un recurs d’ajuda.

L’ultim bloc, consta de dues preguntes d’opini6 personal. La primera, una
pregunta amb resposta tancada si/no, fa referéncia a la necessitat dels pacients de

tenir informaci6 més entenedora i més fiable. En la segona pregunta, els

13



enquestats responen quin seria el seu ideal d’eina perque fos eficient en tots els

sentits.

A més de considerar les diferents respostes dels enquestats, també volem tenir en
compte dues variables sociolingiiistiques: 1’edat i els estudis. Aquestes son dues
de les 12 variables que proposa Derdiarian (1987). Segons Derdiarian (1987) hi
ha 12 factors que influencien la informaci6 i estan dividits en dues categories:
variables que fan referéncia a la persona i variables que fan referéncia a la
situacio. Les variables que fan referéncia a la persona son: personalitat, génere,
edat, estat civil, educaci6 i haver llegit sobre cancer després del diagnostic. Les
variables relacionades amb la situacid soén: tipus de cancer, estadi del cancer,
tractament, el temps des de els primers simptomes fins al diagnostic, el temps
que fa des del diagnostic i la causa de derivacio del pacient. De tots aquests
factors, Derdiarian (1987) determina que només 1’edat i I’estadi de la malaltia

son rellevants .

Un cop hem tingut les enquestes completades, hem presentat les dades

obtingudes i, finalment, hem exposat les conclusions a partir dels resultats.
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3.1. Principis teorics de partida

Els principis teoricometodologics en els quals ens basarem per dur a terme aquest
treball se cenyeixen a la Teoria Comunicativa de la Terminologia (TCT), proposada per
Teresa Cabré (1999), ja que considerem que un dels eixos vertebradors de la
metodologia que proposa la TCT per elaborar aplicacions terminologiques rau en les
necessitats dels usuaris i és un bon punt de partida per a un treball de lingiiistica

aplicada com el que presentarem a continuacio.

Per aixo, en el marc de la TCT, assumim el Principi d’Adequacid (1999: 136-140).
Segons 1’autora, les aplicacions terminologiques s’han d’adequar a les necessitats i al
context social i lingiiistic de les persones a les quals van destinades. Aquest principi que
normalment s’aplica a 1’elaboracié de diccionaris o aplicacions tecnologiques com ara
extractors (Estopa, 1999), pensem que seria Util extrapolar-lo a la redacci6 dels

documents medics i també, és clar, als recursos destinats a pacients.

Aixi mateix, Teresa Cabré (1997b: 15) formula el Principi de la Variacid a partir del
qual es deriven bona part dels fonaments de la TCT. Cabré explica que la comunicacio6
condueix a la variacié explicada en formes alternatives de denominacié d’un mateix
concepte o en manifestacions diverses d’una mateixa forma, que generen sinonimia i
polisémia, respectivament. Aquest Principi assoleix el maxim grau de variacio en els
termes propis dels discursos més especialitzats que tinguin una finalitat divulgativa,
com ¢&s el cas del discurs medic, que tractem en aquest estudi. Nosaltres pensem, doncs,
que els termes que formen part del discurs médic han d’adequar-se a aquest principi

quan I’emissor sigui un especialista i el receptor un pacient o familiar llec en la matéria.
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D’aquesta manera, el comunicador ha de buscar variants del terme perqué el discurs

compleixi, a la vegada, el Principi d’Adequacio.
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4. LA COMUNICACIO METGE-PACIENT

El cancer ¢és, com bé sabem tots, una malaltia molt comuna en la nostra societat que sota
aquest terme engloba moltes malalties diferents. Segons la Direccid6 General de
Planificacid 1 Recerca en Salut (DGPRS) del Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya, la incidéncia de cancer a Catalunya passara de 21.592 homes diagnosticats
I’any 2010 a 26.455 casos I’any 2020, una xifra que suposa un creixement del 22.5%.
En les dones el creixement sera del 24.5% 1 passara de 14.741 casos diagnosticats el
2010 a 18.345 el 2020 (DGPRS, 2015). Davant d’aquestes xifres, es fa evident la
importancia de reduir I’impacte d’aquesta malaltia 1 atendre les necessitats dels pacients

1 familiars.

En primer lloc, hem de tenir en compte el canvi social actual que reclama I’atencio de
les necessitats dels pacients com a eix vertebrador de tot procés oncologic. La relacid
entre metge-pacient al llarg de la historia de la medicina implicava un model de
paternalisme medic (Delavigne, 2014; Fernandez et al., 2014; Gelabert i Fortuny, 2012;
Mira, 2005). Aquest model implica un paper actiu per part del metge i passiu per part
del pacient. Per tant, és el professional qui pren les decisions durant el procés terapéutic
1 no té en compte el fet que el codi moral del pacient no coincideixi amb el seu. Aquest
model paternalista entén que el pacient no ha d’estar informat, ja que tampoc €s capag

d’entendre la informacié referent a la seva malaltia, el seu estat, els tractaments, etc.

No obstant aix0, avui en dia, sembla que aquesta visio esta canviant i que es treballa per
millorar la comunicacid entre professionals 1 llecs de la matéria, perque el propi pacient

pugui ser autonom en la pressa de decisions durant tot el procés oncologic 1 aixi pugui
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exercir la tutela de la seva malaltia (Delavigne, 2014; Fernandez et al., 2014; Gelabert i

Fortuny, 2012).

A més a més, aquesta necessitat informativa queda plasmada en la propia demanda del
pacient per participar en el procés oncologic (Jefford i Tattersall, 2002). La consciéncia
de voler afrontar la malaltia i prendre decisions €s una prioritat del pacient del segle
XXI en un moment de creixement cientific, de forta implicacié en la recerca biomeédica
i d’ampli desplegament de les noves tecnologies (Mira, 2005) que, paral-lelament,
impliquen un facil i rapid accés a la informacid. A més, els avancos medics augmenten
la multiplicitat de tractaments, proves, etc., que, a la vegada, impliquen una major
cronicitat de la malaltia (Mira, 2005). Aquestes dades s6n un argument determinant més

per situar el pacient en una posicid protagonista durant el procés oncologic.

Hi ha estudis que han demostrat que com més informacié obté el pacient, aquest té
menys risc d'hospitalitzacio, més bon estat de salut i menys mortalitat, aixi com una
disminucié de l'ansietat i I'estrés (Jefford and Tattersall, 2002; Evans, 1995; Jiménez i
Ruiz, 2014; Mills i Sullivan, 1999). Tan és aixi, que el Pla contra el Cancer a Catalunya
2015-2020 del 2015 proposa reforcar el paper del pacient durant el procés d’atencio,
tant per oferir-1i informacié de referéncia com per implicar-lo en la presa de decisions

terapeutiques (DGPRS, 2015).

Allunyant-nos del model paternalista, pensem que el millor escenari en un procés
oncologic, 1 medic en general, és aquell en el qual el pacient té€ un rol actiu de la gestio
de la propia salut. En aquest canvi de paradigma, neixen els conceptes de pacient

apoderat (Sufier i Santina, 2014) o pacient competent (Mira, 2005), que és un pacient
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que té “la capacitat per decidir, satisfer les necessitats i resoldre els problemes, amb
pensament critic i control sobre la seva vida” (Senesciencia, 2014). Ara bé, cal tenir
present que un pacient apoderat ha de ser un pacient informat, que disposi del

coneixement suficient per prendre control de la situacio (Suiier i Santifia, 2014).

En aquest punt cal parlar del programa SOR SAVOIR PATIENT, un programa creat
I’any 1998 per la Federaci6 Nacional francesa per la Lluita Contra el Cancer
(Federation Nationale des Centres de Lutte Contre le Cancer, FNCLCC) (Fervers et al.,
2003) i que ens serveix de punt de referéncia en aquest camp, ja que pretén millorar
I’oferta d’informacio i I’educacid per a la salut dels pacients i familiars de cancer. L’any
2005 el programa va ser transferit a I’Intitute National du Cancer. Aquest programa esta
liderat per un equip multidisciplinari francés, format per professionals de la sanitat
(metges, infermers, auxiliars, etc) i la lingiiista Valerie Delavigne. Aquest projecte es
troba dins del marc del Plan Cancer (el podem trobar a la pagina web http://www.e-
cancer.fr/Plan-cancer) i treballa per reduir I’'impacte del cancer des de la vessant
comunicativa, ja que detecta un efecte d’hermetisme de la informacido que només és
intel-ligible per als especialistes i exclou els pacients. En aquesta mateixa linia, 1’autora
Delavigne (2014) defensa que el terme no és 1’inic mot per anomenar una malaltia, una
prova, un tractament, etc. i que el llenguatge d’especialitat medic necessita una
traduccido perque els receptors tinguin accés a aquesta informacid. Aixi mateix,
Delavigne (2014) afirma que quan parlem de cancer en un context especialitzat amb
persones no especialitzades cal un discurs pensat des del punt de vista del pacient i no

de la ciéncia medica perque els pacients no busquen informacié cientifica sind planera

per tal de poder entendre la malaltia.

19



En aquest aspecte ¢és cert que també cada vegada més creix el consens per millorar la
comunicacio des del punt de vista lingiiistic, ja que 1’s d’informaci6 clara i entenedora
per a persones no especialistes com sén la majoria de pacients i familiars és un punt

fonamental de ’exercici de la medicina.

Ara bé, tal com apunten Gelabert i Fortuny (2012), si analitzem els plans docents de les
facultats de medicina de 1’Estat Espanyol i de Uni6 Europea veurem que la gran majoria
no inclouen les habilitats comunicatives per part dels professionals en el seu programa.
Aixi doncs, si tenim en compte aquest escenari cal veure com flueix la comunicacid
entre metge-pacient, i, cal preguntar-nos quines son les barreres lingiiistiques i

cognitives que s’interposen en aquest acte comunicatiu.

4.1. Comunicacio oral

La comunicaci6 oral és el medi que més utilitzem per relacionar-nos en el nostre dia a

dia i també és un acte comunicatiu important en la comunicacié metge-pacient. La
comunicacié medica oral no ha estat tan estudiada com la comunicacio6 escrita, perd és
evident que els pacients i familiars que no coneixen [’especialitat també tindran

problemes per entendre la informacié oral que se’ls proporciona.

Aquests actes comunicatius entre metges i pacients i familiars es tradueixen, en la
majoria de casos, en una visita médica on es du a terme una entrevista semi-
estructurada. Aquesta modalitat d’entrevista és la combinacid de discurs lliure 1 discurs
dirigit i és la que normalment s’utilitza a les consultes mediques (Almendro i Ordovas,
2015). Hi ha estudis dels anys 60 que ja demostren que el llenguatge medic s’utilitza en

gran mesura en les visites mediques 1 condueix a la confusié per part del pacient. Es
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gairebé segur que els professionals de la salut utilitzen almenys un terme meédic per

visita i aquest fet no ha canviat gaire en els darrers temps (Roter, 2011).

Segons Férnandez et al. (2014) la bona comunicacid entre metge i pacient demana al
professional escoltar més i parlar menys per tal de promocionar la interaccio entre els
dos actius i, a més a més, cal que s’utilitzi un llenguatge planer que no caigui en I’Us i
abus de llenguatge medic. A més a més, Almendro i Ordovas (2015) també postulen
alguns principis per tal d’aconseguir una comunicacié oral efica¢ dins la consulta
medica entre ells la utilitzacio d’un llenguatge comprensible que eviti la terminologia
medica o que se n’expliqui el seu significat. Els autors també comenten que la
informacié que es proporciona als pacients ha de ser personalitzada i que els
professionals han d’adaptar la informacié a les necessitats, caracteristiques culturals i

nivell de comprensi6 del receptor. (Almendro i Ordovés, 2015)

En aquest punt val la pena parlar d’un programa d’éxit per millorar la comunicaci6 oral
anomenat Ask me 3 (AM3) desenvolupat per la National Patient Safety Foundation
(NPSF) a Boston (Estats Units) i que ja s’ha posat en marxa com a prova pilot en altres
paisos, també a Catalunya (Férnandez et al., 2014). Aquest programa presenta tres
preguntes senzilles amb la finalitat de promoure la comunicacié entre professionals de

la salut i1 pacients. Les preguntes son les segiients:

Quin és el meu problema principal?
Que cal que faci?

Per que fer-ho és important per a mi?
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Un aspecte d’aquest programa que té molt interés per al nostre treball és el fet que
controla el llenguatge especialitzat i se centra en termes meédics, termes conceptuals,
termes per serveixen per categoritzar i termes que expressen judicis de valor. Per
exemple, ells aconsellen que enlloc de dir benigne, caldria dir que no li fara mal, que no
és cancer. O bé que enlloc de dir no cancerds, caldria dir que no és cancer (Foundation,

2014).

4.2. Comunicacio escrita

La informacio escrita que fa referéncia a I’ambit de la salut i al seu maneig acostuma a
tenir un nivell de complexitat mitja-alt (Jiménez i Ruiz: 2014). Si ens basem en aquesta
dada, podem pensar que els destinataris de la informacié medica son només persones
amb estudis superiors o, en la majoria dels casos, metges de familia i metges
especialistes. Ara bé, la realitat no és aquesta. En el camp de les ciéncies de la salut tant
els participants com les situacions comunicatives poden ser diverses i podem trobar
diferents escenaris (Estopa, en premsa): comunicacié entre professionals de la salut
(metge-metge, metge-infermers), comunicacié entre especialistes 1 semi-especialistes
(estudiants de medicina, auxiliars de clinica, fisioterapeutes, etc.), comunicacio entre
especialistes 1 pacients o familiars no especialitzats; comunicacié entre pacients i
familiars. Aquestes situacions generen textos molt diversos. Per exemple, podem trobar
articles cientifics, articles de divulgacid, webs informatives, manuals, noticies, tesis
doctorals, blogs de consulta, a més de tota la documentacié personalitzada que reben els
pacients sobre la seva malaltia i de la qual ens centrarem en aquest apartat del treball, ja

que creiem que s6n documents que tenen una importancia cabdal durant tota la malaltia.
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La informacio6 escrita sobre salut destinada als pacients, als seus familiars i destinada a
la ciutadania hauria de seguir, segons Jiménez i Ruiz (2014), sis principis perque sigui

efica¢ per a qualsevol tipus d’audiéncia:

a) contingut clar i precis

b) estructura organitzada

c) estil senzill, directe i de facil lectura

d) to positiu i motivant, que convidi a 1’accid

e) que inclogui elements visuals de suport

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

textos.

Aixi mateix, Prieto (2014), alerta de les 5 “C” que cal seguir per tal que un text escrit

sigui eficag per al pacient: concis, clar, concret, coherent i creatiu.

4.2.1. Descripcio de mostres de documentacio medica

En el moment de rebre el diagnostic 1 durant tot el procés oncologic el pacient rep un
allau de textos escrits que van des de peticions de proves amb les recomanacions i
ordres pertinents, fins a informes d’alta hospitalaria, passant, si s’escau, per informes
d’assisténcia a 1’hospital de dia, resultats de les diferents proves, informes d’atencio de
la unitat de suport vital basic en cas que se sol-liciti una ambulancia, fulls d’informacié
1 consentiment per participar en assajos clinics 1 informes d’historia clinica, etc. La
naturalesa d'aquests textos €s d'un nivell lingiiistic especialitzat i, paradoxalment, estan
adregats, a més d'altres especialistes, al pacient que és sovint llec en la matéria. Es per

aquest motiu que pensem que per aquest tipus de documents hem d'assumir el Principi
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d’Adequaci6 (1999: 136-140) que Teresa Cabré va proposar en el marc de la TCT
(Teoria Comunicativa de la Terminologia). Aquest principi proposa que tot recurs
terminologic s’ha d’adequar a les necessitats dels usuaris. Aixi, doncs, el mateix passa
amb la documentacié medica que s’ha d’adequar a les necessitats lingiiistiques i

cognitives dels seus usuaris.

Els principals obstacles que podem trobar en la documentacié médica i que generen
barreres que dificulten la comprensié dels documents als pacients i familiars sén de
caracter lingliistic 1 cognitiu. Aquests problemes, segons la classificacio d'Estopa (en
premsa) poden ser: a) problemes pragmatics i sintactics o b) problemes lexics. Nosaltres
ens centrarem en els darrers, els problemes I¢xics, per veure quines son les dificultats

lexiques que poden tenir els pacients a I’hora de comprendre la informacio.

Hem analitzat el léxic dels tres documents segiients: un informe meédic, una alta
d'hospitalitzacid i el resultat d'una prova. Els resultats tenint en compte els parametres
de concentraci6 terminologica, variaci6 terminologica i tipologia de termes son els que

segueixen:

1. Concentraci6 terminologica

En primer lloc, I'informe d'alta hospitalaria consta de 541 paraules, de les quals 253 sén
termes. Es a dir, sabem que de totes les paraules gramaticals de qué consta el text,
gairebé la meitat tenen un significat especialitzat de forma aillada. En aquest document
el grau de densitat terminologica és del 50,22%, de 454 unitats léxiques, 228 son unitats

amb un significat especialitzat, i, per tant, no formen part del léxic comu.
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En I’exemple segiient presentem una mostra de les unitats de significaci6 especialitzada

(USE) que podem trobar en I’informe d’alta hospitalaria:

TC torécico: Multiples adenopatias mediastinicas/pretraqueales, traqueales subcarinales, hiliares,

etc). Masa que obstruye bronquio de L.S.D con perdida de volumen, neumonitis, desplazamiento

de la cisura (S de Golden). Otro nédulo para esternal derecho Nodulo dependiente de suprarrenal

derecha.

En segon lloc, el document que fa referéncia a la historia clinica té 486 paraules
gramaticals, de les quals 227 son termes. Pel que fa al grau de densitat terminologica
d'aquest document ¢és del 66,1%, de 248 unitats lexiques, 164 son especialitzades.
Aquesta dada indica que més de la meitat de les paraules lexiques del text son termes.
En el fragment segiient podem observar 1’alta carga terminoldgica que presenta el text

on hem marxat les USE:

...es va plantejar nova biopsia de la lesié de parts toves per obtenir material per estudi molecular

(...) AP: Metastasi d’Adenocarcinoma poc diferenciat. Extensa infiltracié per cél-lules

epitelioides atipiques que s’agrupen en nius trabécules i ocasionals estructures glandulars.

Aquestes cel-lules expressen queratina AEI/AE3, CK 7, HepParl i sinaptofisina (patr6 de

membrana), perd son negatives per a TTF-1, p63, S-100, receptors d’estrogen, GCDFP-15 i

CDX2.

En tercer lloc, el resultat de la prova, consta de 499 unitats gramaticals, de les quals 229
tenen un significat especialitzat. El grau de densitat terminologica és del 72,72%, ja que
de 198 unitats léxiques, 144 son unitats léxiques especialitzades. En el fragment segiient

podem observar les USE que hem marcat en aquest text:
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-Adenopatias hipermetabdlicas patoldgicas en territorio supraclavicular derecho, territorio

mediastinico compatibles con metastasis.

-Dos lesiones nodulares de 7mm en segmento anterior del LSD que podrian ser atribuibles a

metastasis pulmonares.

Aixi doncs, queda patent que la concentracid terminologica d’aquests documents ¢€s
elevada 1, per tant, la carrega cognitiva del text també ho és. L’abundancia de
terminologia en el text evidencia la dificultat comprensiva per part dels lectors, pacients

oncologics o familiars, sovint, llecs en la materia

2. Variacio terminologica

Després d'analitzar aquests tres documents medics, podem afirmar que en alguns casos
s'utilitzen diferents termes per denominar un mateix concepte. Aquest fet augmenta
encara més el grau de carrega cognitiva del text. Aquesta variacio €s produeix, en la
majoria de casos, a causa de I'us d'abreviacions, ja siguin abreviatures, sigles o simbols
que també es denominen amb la forma de les sigles desenvolupades. En altres casos, €s
perque es produeix omissié del sintagma nominal, en d'altres es tracta de termes que es

poden designar de diverses formes.

A continuacid, podem veure alguns exemples de variaci6é terminologica que apareixen

en els documents

Atc antecedents

Biopsia PAAF

Bronqui del LSD LSD

cancer de pulmo Neoplasia maligna de pulmo;
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carcinoma de pulmo; neoplasia de

pulmod.

Comprimid comprimido

CPCNP Carcinoma de cél-lula no petita de
pulmoé

EGFR WT EGFR

Hora h.

Ml metastasi

Malestar emocional Distrés emocional

ONC Oncologia

QT quimioterapia

Taula 3: Mostres de variaci6 terminologica

Una altra caracteristica dels documents meédics que hem detectat és que presenten
variacié lingiiistica pel que fa a la llengua en la qual es presenten. Es a dir, trobem que
en diversos casos, un mateix document esta escrit en diferents llengiies. Els documents
poden estar escrits per més d’un metge i, en un context bilingiie com el que trobem al
nostre pais, en més d’una llengua. Aquest fet tamb¢ dificulta la comprensio per part del
lector. Podem veure un exemple en el fragment (1) que esta escrit en catala i s’utilitzen
els adjectius pendiente i negativo en castella. També en el fragment (2) escrit en

castella, trobem ’oracido PET/TC cos sencer amb 18F-FDG.

A més a més, sobretot en el document que fa referéncia a I'informe d'alta hospitalaria i

que per naturalesa consta de diferents parts, en un mateix document trobem apartats

escrits en catala i apartats en castella.
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(1) Informe d’alta d’hospitalitzacid

Es deriva a ONCM ICO per valoraractitut terapéutica.

Valorada per Dr. xx: CPNCP del LSD T3N3M1 estadi IV per M1 ossies, pulmonars i de
parts toves—> es decideix sol-licitar BAG de gluti per mostra per determinar biomarcadors.
Signa CI estudi xx.

-BAG glutea: 2/03 > AP: Carcinoma poc diferenciat. ALK negativo, EGFR pendiente.

(2) Resultat de proves

PET/TC cos sencer amb 18F-FDG

Estudi PET-TC que muestra:

-Masa pulmonar hipermetabdélica parahiliar derecha que depende y obstruye el bronquio
del LSD. Compatible con neoplasia primaria de pulmon.

-Dos lesiones nodulares de 7mm de didmetro maximo y SUV max 4g/ml en segmento

anterior del LSD que podrian ser atribuibles a metastasis pulmonares.

3. Tipologia de termes

Les unitats terminologiques usades en aquests documents responen estructuralment a
tipologies diferents, algunes d’aquestes estructures son semanticament més opaques
com ara les abreviacions. Tal com podem observar en els fragments (1)-(2) 1 (3)-(6), els
documents medics usen un nombre elevat de termes, dels quals un percentatge elevat
son sigles, simbols, abreviatures i unitats sintagmatiques. En negreta veurem les unitats

lexiques que tenen un significat especialitzat.

(3) Infome d’assiténcia a hospital de dia

Rx Torax postPAAF: no se observan imagenes de neumotérax, neumomediastino ni de otras

complicaciones secundarias a la PAAF.
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(4) Informe medic

Diagnosticada d’un Carcinoma de cél'lula no petita de pulmé (CPCNP) suggestiu
d’Adenoescamésestadi IV amb massa hiliar dreta al LSD i pneumonitis periférica
associada, adenopaties mediastiniques a nivell paratraqueal dret, subcarinali mediasti
anterior, adenopaties supraclaviculars dretes i M1 pulmonars en LSD, M1 ossies en
columna vertebral (D2, L3, LS ambdos iliacs), M1 parts toves en miscul pectini esquerre,

adductor major esquerre i en gluti esquerre (T3N3M1b).

(5) Informe d’alta d’hospitalitzacid

QT amb intenci6 pal-liativa.

(6) Informe d’alta d’hospitalitzacid

1Q: tiroidectomia per goll multinodular fa 10 anys.
Situaci6 basal: viu amb ’home. Independent per ABVD.
Atc oncologics familiars: mare linfoma gastric. Avi patern: cancer de pulmé. Avia paterna:

cancer gastric.

Per una banda, els documents meédics que hem analitzat estan plens d'unitats
sintagmatiques formades per nom (que és el nucli del sintagma) més un o més
sintagmes adjectivals o bé nom més un o més sintagmes preposicionals. Alguns
exemples d'unitats sintagmatiques formades per un nom i un sintagma adjectival i que
podem trobar en els fragments anteriors son: neumonitis periférica associada,
adenopaties mediastiniques, linfoma gastric, cancer gastric, situacio basal, Masa
pulmonar hipermetabdlica parahiliar derecha, actitut terapéutica, denopaties
supraclaviculars dretes, metastasis pulmonares, etc. Les unitats sintagmatiques
formades per un nom i un sintagma preposicional no sén tan freqiients com les

anteriors. Alguns exemples son: cancer de pulmo, tiroidectomia per goll multinodular,
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bronquio del LSD, Carcinoma de cellula no petita de pulmo, carcinoma

d’Adenoescamos.

També trobem unitats sintagmatiques mixtes que estan formades per una sigla (BAG) o
simbol (M1) i un adjectiu, com per exemple BAG glutea, M1 0ssies, M1 pulmonars o

M1 parts toves. En aquests casos, el nucli €s el simbol i la sigla.

Per I'altra banda, trobem les abreviacions, que son unitats que estan molt presents en la
documentacié meédica i que per les seves caracteristiques aquestes unitats son molt
opaques, ¢és a dir, poc transparents conceptualment i, per tant, també son barreres
lingiiistiques 1 cognitives per a ['usuari a I’hora d’entendre el missatge, tal com ja va

mostrar un treball de Franci (2009).

A continuacié presentem una mostra d’abreviacions que contenen els textos que hem
analitzat. Les hem classificat en abreviatures, en sigles i en simbols. Algunes sigles com
CAP, PET, PAAF, ICO o TAC es poden pronunciar i, per tant, son més proximes a la
lexicalitzaci6. També observem que algunes sigles com ALK o EGFR es desglossen en
anglés. El fet de tenir abreviacions en llati, en anglés i en espanyol €s un fet comu en els

textos meédics, sobretot les dues primeres (Bafios i Guardiola, 2001).

Abreviatura Sigla Simbol

ATB: antibiotic M1: indica preséncia de
ALK: Anaplastic Lymphoma Kinase = metastasis, al contrari de
MO que n’indica

I’absencia.

Atc: antecedents CAP: Centre d’Atenci6 Primaria T3N3Mlb: La T
determina la mida del
tumor que oscil-la del 1
al 4; la N I’afectacid dels
ganglis limfatics que
oscil-la del 1 al 3; la M1
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Abreviatura

COMPRIMID: comprimit

Dr.: Doctor

Max: maxim

ONC: oncologia

Rx: Radiografica

Sigla

PET: Tomografia de Emision de
Positrones

EGFR: epidermal growth factor
receptor

ICO: Institut Catala d’Oncologia
BAG: biopsia con aguja gruesa

PAAF: puncion-aspiracion con aguja
fina

(bronqui) LSD: lumbar superior dret

Simbol

indica  preséncia  de
metastasi.

D2: la segona vertebra
dorsal

Mg: mil-ligram

H: hora

L5: cinquena vértebra
lumbar

L3: tercera vertebra
lumbar

MI: mil-Lilitre

CPCNP: Carcinoma de cél-lula no Mm: mil-limetre
petita de pulmd

TC: tomografia computada, també G: gram
s’anomena TAC (tomografia axial
computada)

18F-FDG: fluorine-18 -  fluoro-D-
glucose

SUV: Standard uptake value

1Q: significa intervenci6 quirurgica en
aquest context. També pot significar
Index de Quick.

CI: consentiment informat. S’utilitza
quan parlem d’assajos clinics, que son
molt  freqlients en  processos
oncologics.

AP: en aquest fragment significa
anatomia patologica, pero en altres
contextos es pot referir a antecedents
personals, anteroposterior, aparell i
atencié primaria (Franci, 2009)
Taula 4: Mostra d’abreviacions

En aquest tipus de textos, a més a més, observem que al costat d'algunes unitats
terminologiques, apareixen altres unitats —verbs, adverbis o adjectius— que si bé
ailladament no tenen un significat especialitzat, en aquests tipus de textos si que les
considerem unitats amb significacid especialitzada. Aquestes unitats son molt rellevants
per tal que es pugui entendre el missatge. Els més significatius per a ’usuari son els

adjectius qualificatius, ja que en aquests contextos aporten pistes al pacient que, com
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explica Estopa (en premsa) o bé el tranquil-litzen o bé el posen més nervios, i fins i tot
el poden confondre semanticament.

Alguns exemples son:

Anorexia moderada

Asténia intensa

Rapida progressié

Deteriorament clinic sever

Rifiones de tamafio y morfologia normales

Taula 5: Unitats de significaci6 especialitzada

Finalment, encara que no de forma tan recurrent com passa en els casos exposats
anteriorment, en la documentaci6 medica, també trobem fraseologia especialitzada.
Podem veure un exemple al fragment (4), a nivell paratraqueal dret. També podem
trobar altres exemples en els textos complets: de predomini esquerre en D3, sense
alteracions del metabolisme, amb caiguda de [I’estat funcional, en territorio

paramediastinico, etc.

4.2.2. Eines i recursos terminografics

Quan els pacients i familiars reben aquest tipus de documentacié médica, en la majoria
de casos, necessiten més informaci6. Hi ha diversos recursos als quals poden recorrer
per entendre el missatge amb tota la terminologia que implica. Per exemple, poden
consultar a altres professionals sanitaris, poden consultar blogs d’Internet, articles
cientifics, llibres de lectura...i també¢ diccionaris. En aquest capitol analitzarem el recurs
terminografic prototipic, el diccionari. Hem seleccionat tres diccionaris especialitzats en

oncologia: Diccionari del cancer de I’Institut Catala Oncologic, el Glosario del cancer,
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de I’AECC i el Dictionary of Cancer Terms del National Cancer Institute.

4.3.2.1. Diccionari I: Diccionari del cancer, ICO

El Diccionari del cancer és un diccionari elaborat per I'Institut Catala Oncologic que

pertany al Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. Es tracta d'un diccionari

en linia i la seva ultima actualitzacié és de 1'octubre del 2011. En la pagina web, tal com

podem veure a la imatge que segueix el text, s'expressa la voluntat de pensar com a

pacients a 1'hora d'elaborar el diccionari i, per aquest motiu, deduim que esta destinats a

pacients i familiars.

i

All¥ gencat.cat

| Generalitat de Catalunya

Mapa Web Contacte Aludeu-nos a millorar Castellano English 0]

Temes | Servels | Generalitat | Catalunya | Seu electrénica

Institut Catala d'Oncologia

» L'Institut
b Centres

3 ilitat social

Q -
1CO :

Institut Catala d'Oncologia

} Col-laboreu amb nosaltres
» Actualitat i premsa
» Transparéncia i bon govern

b Perfil del contractant

T, Diccionari del cAncer

» Conéixer el cincer

b Acollida

» Informacié per a pacients
» Segona opinid

» Assaigs clinics

} Prevencié, deteccié precog i cancer

hereditari

Professionals particulars (pinces o agulles), de vegades després d‘una lleugera anestésia.

b Serveis i programes
» Recerca

} Docéncia

}» Guies i protocals

b Palitica del medicament

Pensem com a

1CO > Clutadania > Conglxer el cincer > Diccionari del cancer E Ed + comparex

Sessions informatives
Informacié sobre la

malaltia, els tractaments,
els efectes secundaris...

ADENOCARCINOMA: Tumor maligne d‘un teixit glandular (per exemple, mama, cblon, recte).

ADENOMA: Tumar benigne de derivacié epitelial caracteritzat per la preséncia d‘estructures
glandulars ben reconegudes i diferenciades. En alguns drgans, com el colon | el recte, un
percentatge petit dadenomes (palips adencidals) poden, en el curs de molts anys, transformar-se en
un tumor maligne.

Ajudeu-nos a millorar
Contacteu amb nosaltres
per esmenar errors i
proposar millores

ASIMPTOMATIC: Persona que no nota cap moléstia ni simptoma caracteristic d'una malaltia
especifica. Es tracta doncs, d'una persona que se sent sana.

BIOPSIA: Extraccié de petits fragments d’un drgan del cos per observar-los al microscopi per tal de
verificar eventual preséncia d'alteracions a les cél-lules. La prova es realitza mitjancant instruments

CANCERIGEN: Factor quimic, fisic o bioldgic que afavoreix el desenvolupament del cancer. Canal Cancer
Ciutadania &
Portal sobre cancer amb

continguts avalats pel

. 3{ Departament de Salut

CANCER: Tumor maligne.

CARCINOMA: Tumor maligne d'origen epitelial. Pot derivar de qualsevol teixit epitelial, sigui de
revestiment (mucoses, pell) o glandular. Un tipus molt freqient de carcinoma és 'adenocarcinoma.

Grafica 3: Pagina d’inici del Diccionari del cancer, ICO

En la taula segiient presentem la informacio que conté el treball lexicografic:

Unitats

Entrades T Altres
terminologiques
Numero Menys de 100 Entre 1001500 | Entre 500 i 1500 Més de 1500
d'entrades
Ordre de les Alfabétic Tematic
entrades
Annexos Taules Index per llengiies Bibliografia

Taula 6: Informaci6 de la macroestructura que conté el treball lexicografic I
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Tal com podem observar en la taula anterior, aquest diccionari cont¢ menys de 100

entrades, exactament 41, 1 es tracta d'unitats terminologiques ordenades alfabéticament.

La taula que precedeix ens mostra la informacio sobre les entrades de 1'obra:

‘e Transcripcid
Inf. fonética crip Altres
fonética
S t i
Inf. morfologica Ca egoria Afixes, formants
gramatical
Remissions o Unitats
referéncies Sinonims Antonims Familia de paraules relacionades
creuades tematicament
sy Unitats .
Inf. sintactica .. Col-locacions Contextos Exemples
fraseologiques
Inf. semantica Definici6 Mapa conceptual Contextos Exemples
: P p definitoris
Informacié Marca de Marca de variacio
B~ ey . Altres marques
pragmatica normalitzaci6 lingiiistica
Altres Informacio . . I1-lustracions
. . . T Etimologia \ Altres
informacions enciclopedica fotografiques

Taula 7: Informacio sobre la microestructura del diccionari [

Per una banda, en algunes definicions trobem unitats relacionades tematicament amb el

terme descrit i que es presenten entre parentesis. Es tracta, sobretot, d'aclariments

terminologics per a l'usuari. Vegem, per exemple, la definicié de tumor:

TUMOR: Es el desenvolupament anomal d’un teixit que forma una massa que creix. Es parla de

tumor benigne quan presenta un creixement local a 1’0rgan on s’ha desenvolupat i quan se’n pot

aturar el creixement. Es parla de tumor maligne o cancer quan creix incontroladament i tendeix a

difondre’s a altres organs (metastasi). Un tumor pot ser tractat amb cirurgia (reseccid), amb

medicina (quimioterapia), amb radiacid (radioterapia) o amb altres tractaments. Per algunes

formes tumorals, especialment per al tumor de mama, de ’tter i de Iintesti, les possibilitats de

curaci6 son més elevades com més aviat es diagnostiquen (deteccio precog).
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A més a més, algunes definicions també presenten sinonims d'alguns dels termes que
incorpora la mateixa definicid. Per exemple: mames (els pits); decessos (morts); canal

de la llet (conducte galactofor).

Per l'altra banda, fent referéncia a la informacid semantica que presenta l'entrada,
observem que presenta una definici6 i, en alguns casos, les definicions incorporen

exemples:

PREVENCIO PRIMARIA DEL CANCER: Acci6 dirigida a eliminar les diverses causes de
risc de patir un cancer. Per exemple, deixar de fumar, que causa el cancer de pulmo, és una accid
de prevencid primaria.

PAAF: Extraccio, amb una agulla, d’algunes c¢l-lules d’una part del cos (com per exemple dels

noduls de la mama o de la tiroide).

A més a més, observem que algunes entrades incorporen informacio enciclopedica, per
exemple, en la definicid del terme galactografria podem llegir que “normalment
aquesta prova no ¢és dolorosa, perd pot ser una mica molesta quan s’introdueix el
liquid”. Un altre exemple que aporta informacio enciclopédica és el terme ecografia
quan diu que “és un mecanisme similar a I’eco que sentim quan anem a la muntanya 1

que ¢s una prova totalment innocua”.

4.3.2.2. Diccionari II: Glosario del cancer, AC i AECC

El Glosario del cancer és fruit d'un dels treballs creats per la plataforma per a la
divulgacié del cancer, Access Oncologia, que va néixer l'any 2002 amb tal intencio de
millorar la comunicacié del cancer. En aquest programa participen un grup d'oncolegs

d'arreu de l'estat. L'edicio del diccionari és de I'any 2007. L'elaboraci6 del diccionari ha
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estat a carrec d'un equip multidisciplinari format per especialistes en oncologia,
periodistes i1 lexicografs i es pot accedir al diccionari de manera gratuita en linia:
https://s3-eu-west-1.amazonaws.com/farmavet/amgen.es/web/archivos/Glosario

_del_cancer.pdf. A més a més, a la pagina web de la AECC també es pot trobar el
diccionari, amb pocs termes més i actualitzat per darrera vegada l'any 2011 a la pagina

web https://www.aecc.es/sobreelcancer/diccionario.

Glosario del
calcer
IO haee

Grafica 4: Portada del Glosario del cancer

En el proleg del diccionari els especialistes postulen, a causa de la velocitat en que
circula la informacié sobre el cancer, que els pacients es troben en situacid de
desinformaci6. Per aquest motiu, alerten que l'obligaci6 de comunicacio no es limita al
contacte amb els pacients en la consulta sin6 que cal proporcionar-los uns bons recursos
fiables. La intenci6 comunicativa d'aquest glossari és “definir els termes i1 conceptes de
manera precisa, clara i rigorosa” 1 esta destinat a qualsevol persona interessada en la

materia.

Les taules que presentem a continuacié ens mostren la informacié que incorpora I'obra

lexicografica i la informacié que presenten les seves entrades.
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Unitats

Entrades PN Altres
terminologiques
Numero d'entrades Menys de 100 Entre 100 1 500 Entre 5001 1500 Meés de 1500
e Alfabétic Tematic
entrades
Annexos Taules Index per llengiies Bibliografia

Taula 8: Informacié de la macroestructura que conté el treball lexicografic I1

S Transcripcio
Inf. fonética crip Altres
fonética
2o Categoria
Inf. morfologica . Afixes, formants
gramatical
Remisions o Unitats
referéncies Sinonims Antonims Familia de paraules relacionades
creuades tematicament
N Unitats .
Inf. sintactica .. Col.locacions Contextos Exemples
fraseologiques
< . .., Contextos
Inf. semantica Definicio Mapa conceptual o Exemples
definitoris
Informacié Marca de Marca de variacio
- ., . Altres marques
pragmatica normalitzaci6 lingiiistica
Altres Informacié . . [l.lustracions
. 5 ; T Etimologia \ Altres
informacions enciclopedica fotografiques

Taula 9: Informacio sobre la microestructura del diccionari 11

Aixi doncs, el treball consta de 700 entrades i1 estan enumerades en ordre alfabétic. Cada
entrada consta d'una definicié que, a part d'informacié terminoldgica, també n'inclou
d'enciclopédica quan diu, per exemple, que la “bomba de cobalto estd completamente
superada por los aceleradores lineales, aunque siguen existiendo muchos aparatos en
funcionamiento que se reservan para los tratamientos menos complicados” (vegeu
grafica 5). Un altre exemple el trobem a la definicié d'anticos monoclonal quan ens

parla d'estudis que s'estan realitzant amb aquest tipus de proteines (vegeu grafica 6).

A més a més, en algunes entrades, al final de la definicié apareixen algunes remissions a
sinonims, tot i que passa en pocs casos. Un exemple és el terme braquiterapia (vegeu

grafica 5) que té com a sinonims curiterapia i radioterapia interna. En algunes entrades
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també trobem remissions a unitats relacionades tematicament que

negreta (vegeu grafica 7).

biopsia estereotdctica. Procedi-
miento basado en métodos
radiograficos guiados por
ordenador, mediante el que se
introduce una aguja de biopsia de
modo que su punta quede
colocada en el punto deseado con
precision milimétiica. Es el método
mediants &l que se biopsian
muchos tumores cerebrales.

bomba de . Aparato

céncer de mama, y méas del 80%
de familias con cancer de mama
¥ ovario.

BRCA2. Gen supresor de tumores
localizado en el cromosoma 13.
Responsable de aproximada-
mente el 35% de casos de
incidencia familiar miltiple. Se
asocia también con cancer de
MaMma en varones, cancer ovarnco,

empleado para la administracion
de radioterapia externa que,
mediante la radi gamma

VB

broncoscopia. Prueba

emitida por el cobalto 60, permite
un tratamiento localizado y en
zonas profundas. Hoy dia, la
bomba de cobalto esta
completamente superada por los
aceleradores lineales, aunque
siguen existiendo muchos
aparatos en funcionamiento que
S& reservan para los tratamientos
menos complicados.

braquiterapia. Tratamiento
radioterdpico que consiste en la
k ion de fuentes radiact?
encapsuladas dentro o en la
proximidad de un tumor. El cbjetive
de este tratamiento es administrar
dosis altas de radiacién al tumor,
con dosis escasas a los tejidos
normales de alrededor. Este
iento se conoce b
cOmo curi ia o radi

que permite visualizar
la via respiratoria (laringe, triquea
y bronquics de mayor tamafio) v
recoger muestras de secreciones
respiratorias, tejido bronguial o
pulmeonar o ganglios del medias-
tino. Es atil en el diagnéstico de
obstrucciones o tumores tra-
queales o bronguiales.

broncoscopio. Aparato que
consta de un tubo con una
pequefia cAmara en un extremo y
que se inserta en los pulmones a
través de la nariz (o la boca).
Durante el procedimiento se
inserta un microscopic a ravés de
una de las ventanas de la nariz
hasta que llega a la triquea o los
oS a tr: dela
Se utiliza para examinar los
conductos de aire de los pulmones
o &rbol traguecbronguial. El

interna.

BRCA1. Gen supresor de umores
localizado en el cromosoma 17.
Responsable de la enfermedad
en el 45% de las familias con

microscopio tambi&n permite que
el doctor recolecte secreciones
pulmonares y tejido pulmonar para
realizar la biopsia de los
especimenes tisulares.

Grafica 5: Glosario del Cancer 1

afasia. Pérdida o trastomo de la
capacidad del habla debida a una
lesidn en las areas del lenguaje
de la corteza cerebral. La afasia
motora afecta, sobre todo, a la
capacidad de expresarse, mieniras
que en la afasia sensitiva es la
capacidad de comprender el habla
de otras personas. (Ver agrafia,
disariria).

AGEMED Acrénimo de Agencia
Eszpafiola del Medicamento.
Organismo que aprusba y regula
el empleo de los medicamentos
en Espafia. (Ver EMEAy FDA).

ageusia. Pérdida total de la
capacidad de apreciar sabores.
Es una consecuencia de la
gquimioterapia. (Ver anosmia,
disgeusia).

agrafia o agrafia. Pérdida o
trastomo de la capacidad para
expresar las ideas por escrito a
causa de lesion o desorden
cerebral. (Ver afasia, disartria).

tapizados por una o Mas capas
de células endoteliales atipicas, a
menudo de aspecto inmaduro, v
acompafiadas por masas solidas
de tejido anaplisico o pobremente
diferenciado.

anorexia. Péerdida de apetito.
Sintoma que frecuentements se
asocia al cancer.

anosmia. Pérdida total del sentido
del olfato. Es un efecto adverso
de la qui i i

es destaquen en

anticuerpo monoclonal. Pro-
teinas hechas en el laboratorio v
disefiadas para atacar unas
sustancias especificas llamadas
antigenos reconocidas por el
sistema inmunolégico. Se estan
estudiando este tipo de proteinas
que se han afiadido a medica-
mentos de quimioterapia o a
sustancias radiactivas para ver si
pueden seleccionar antigenos
especificos en las células

ioterapia y
aplicada a la cara.

anti

can y aplicar estos
tratamientos directamente al
asi las c&lulas

terapia contra el cincer basada
en el empleo de sustancias que
impiden o dificultan el suministro
de sangre que alimenta al tumor
deteniendo su crecimiento. (Ver
angiogénesis).

aAtomos radiactivos adheridos a
los anticuerpos monoclonales en
estudios por imigenes para
detectar y localizar grupos
pequefios de c&lulas cancerosas.

sin dafiar los tejidos
sanos. Los anticuerpos mono-
clonales se usan también en
inmunocitoquimica para ayudar a
detectar y clasificar las c&lulas
cancerosas. Se estan llevando a
cabo otros estudios para
determinar si se pueden usar los

7|

céncer, en particular que se esté
ornginando en el sistema digestivo.
Los exdmenes de laboratorio para
detectar esta sustancia podrian
ayudar a detectar la recurrencia
de céncer de colon v recto

Grafica 6: Glosario del Cancer 11

Grafica 7: Glosario del Cancer I11

4.3.2.3. Diccionari II1: Dictionary of Cancer Terms, NCI

El NCI Dictionary of Cancer Terms és un diccionari que conté 7.812 termes que fan

referéncia al cancer i a la biomedicina. Es tracta d'un recurs en linia del National

Cancer Institute que proporciona informacié de manera sistematica als pacients i cada

mes s'afegeixen 50 termes nous al diccionari, a més de revisar algunes definicions que
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queden obsoletes. A la introduccié del diccionari s'explica que les definicions estan
elaborades amb un llenguatge no especialitzat i, per tant, esta destinats a pacients. A
continuaci6 podem veure una imatge del seu portal en linia:

http://www.cancer.gov/dictionary on podem trobar el diccionari.

We Can Answer Your Questions
1-800-4-CANCER

National Cancer Institute

at the National Institutes of Health -
SEARCH
NCI Home Cancer Topics Clinical Trials Cancer Statistics Research & Funding News About NCI
afwe o
More NCI Dictionaries NCI Dictionary of Cancer Terms
NCI Drug Dictionary o
b (=) Starts with ) Contains
Glossary of Statistical Terms reast EZTIB - =
NCI Dictionary of Genetics Terms = # ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTIUVWXY?Z

Terminology Resources

15 results found for:  breast
Widget

NCI Dictionary of Cancer Terms
Widget
Tool for websites to let users look

i
up cancer-related terms preast *) (brest)

Glandular organ located on the chest. The breast is made up of connective tissue, fat, and breast
tissue that contains the glands that can make milk. Also called mammary gland.

breast cancer ") (brest KAN-ser)

Cancer that forms in tissues of the breast. The most common type of breast cancer is ductal
carcinoma, which begins in the lining of the milk ducts (thin tubes that carry milk from the lobules of the
breast to the nipple). Another type of breast cancer is lobular carcinoma, which begins in the lobules
(milk glands) of the breast. Invasive breast cancer is breast cancer that has spread from where it
began in the breast ducts or lobules to surrounding normal tissue. Breast cancer occurs in both men
and women, although male breast cancer is rare.

Grafica 8: Pagina de la lletra b del diccionari del NCI

Tal com podem observar a la taula segiient, les diferents entrades del diccionari son
unitats terminologiques 1 es poden trobar tan alfabéticament com per ambit tematic. Per
exemple, en el moment que la persona interessada posa un terme com pulmg,
apareixeran tots els termes d'aquest ambit. En la taula segilient veurem la informacioé que

fa referéncia a la macroestructura del diccionari:

Entrades M Altres
terminologiques
e Menys de 100 Entre 1001500 | Entre 500 1500 Més de 1500
d'entrades
Ordre de les Alfabétic Tematic
entrades
Annexos Taules Index per llengiies Bibliografia

Taula 10: Informacid sobre la microestructura del diccionari III
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La taula segiient ens ajuda a donar informaci6 sobre la microestructura del diccionari.

- Transcripcio
Inf. fonética v Altres
fonética
o] Categoria
Inf. morfologica . Afixes, formants
gramatical
Remisions o oo o Familia de Unitats relacionades
N Sinonims Antonims v
referéncies creuades paraules tematicament
e Unitats .
Inf. sintactica < Col-locacions Contextos Exemples
fraseologiques
. .., Contextos
Inf. semantica Definicio Mapa conceptual o Exemples
definitoris
Informacié Marca de Marca de variacio
S . . Altres marques
pragmatica normalitzaci6 lingiiistica
. . Informacio . . I1- lustracions
Altres informacions . T Etimologia 5 Altres
enciclopedica fotografiques

Taula 11: Informacié de la macroestructura que conté el treball lexicografic 11

Com podem veure a la taula anterior, aquest diccionari incorpora la transcripcio fonética
del terme en moltes entrades. A més a més, també ofereix una nota de veu que

reprodueix el so del terme.

Si fem referéncia a les remissions, veurem que algunes entrades incorporen sinonims,
com per exemple, generalized anxiety disorder en l'entrada de la sigla GAD o bé

filgrastim, granulocyte colony-stimulating factor i Zarxio en l'entrada de G-CDF.

Pel que fa a la informaci6 semantica, en la definici6 trobem alguns exemples que
serveixen d'aclariment com ara an example of an acid is hydrochloric acid en la
definico d'acid o bé, an example of an adenosarcoma is Wilms tumor en la definici6
d'adenosarcoma. Finalment, podem veure que les entrades contenen informacio

enciclopédica, veiem un exemple en la definicié de panhypopituitarism:

A rare condition in which the pituitary gland stops making most or all hormones. Pituitary

hormones help  control the way many parts of the body work. Symptoms of the condition
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depend on the hormones that are  missing. They include growth problems (in children), obesity

(in adults), hair loss, slow heart rate, low blood sugar, low blood pressure, fatigue, and

problems with reproduction. This condition may be caused by a tumor on_or_near_the

pituitary gland, infection, stroke, injury, surgery, or radiation therapy. It may also be inherited.

Also called PHP.

Cal afegir, a més a més, que la pagina web d'aquest diccionari inclou una versié en
espanyol del mateix, ja que un percentatge considerable de la poblacié americana té
I'espanyol com a primera o segona llengua. Ara bé, la versidé espanyola no conté el

mateix nimero d'entrades i tampoc incorpora la transcripcié fonética.

En conclusid, si bé que els diccionaris estan destinats a pacients oncologics 1 familiars i
s’entén que inclouran un llenguatge adequat a les necessitats d’aquests usuaris, pensem
que els diccionaris continuen incloent terminologia especialitzada que dificulta la
comprensio, sobretot en les definicions que acaben sent poc explicatives i que remeten a
informaci6 no implicita per al lector. A més a més, els diccionaris catala i castella no
estan prou actualitzats i son incomplets des del punt de vista de la nomenclatura i, per

tant, caldria revisar-los.
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S. ESTUDI DE NECESSITATS

A partir de la bibliografia citada i per tal de comprovar les nostres hipotesis, veiem
convenient dur a terme un estudi de necessitats per veure de primera ma 1'opinié dels
pacient 1 familiars. Tenint en compte el model sanitari que defensa la figura del pacient
apoderat requerim que siguin aquests i els seus familiars qui expressin la seva opinid
referent a I’acte comunicatiu metge-pacient/familiar durant el procés oncologic. Els

punts que volem avaluar son els segiients:

a) Conéixer la complecio i intel-ligibilitat de la informacié rebuda en el
moment de rebre el diagnostic i la intel-ligibilitat de la informaci6 escrita i
oral, distintivament.

b) Si la falta de compressid6 del missatges ha causat problemes als
pacients/familiars 1, si és aixi, a quines qiiestions lingiiistiques fan referéncia
aquests problemes; quines son les eines per disminuir la manca de
comprensio 1 informacid i si la consulta d’aquests recurs és positiva.

c) Saber el grau de fiabilitat, intel-ligibilitat i eficiéncia d’una eina de consulta
proposada per I’enquestat.

d) Detectar si hi ha la necessitat de creaci6 de noves eines.

Aixi, doncs, en aquest apartat volem recuperar les preguntes que ens féiem al principi
del treball per veure quines son les respostes dels pacients i familiars i corroborar,
d’aquesta manera, si les hipotesis que hem plantejat a 1’inici de 1’estudi (la comunicacio
entre metges 1 pacients no és del tot fluida, la majoria dels usuaris no tenen
coneixements lingiiistics medics 1 calen noves eines i recursos per millorar la

comunicacio) es validen o no. Val a dir, perd, que ’estudi de necessitats que presentem
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¢és tan sols una mostra de 100 enquestats, pacients oncologics i1 familiars, en el qual

tenim en compte les variables de 1’edat i els estudis.

5.1. Resultats

En primer lloc, farem referéncia als resultats globals, sense tenir en compte les variables

que hem establert. En la taula seglient podrem veure la relacié de preguntes i respostes

de forma resumida.

Si 37 37%
No 13 13%
No del tot 50 50%
Si 36 36%
No 18 18%
No del tot 46 46%
Sempre 8 8%
Gairebé sempre 18 18%
A vegades 43 43%
Gairebé mai 28 28%
Mai 3 3%
Sempre 10 10%
Gairebé sempre 41 41%
A vegades 40 40%
Gairebé mai 8 8%
Mai 1 1%
Si 93 93%
No 7 7%
Paraules que no conec 50 50%
Paraules que conec,
pero que no acabo 47 47%
d'entendre
Abreviacions i sigles 63 63%
que no conec
Expressions estranyes 39 39%
Altres 0 0%
En blocs d’Internet 64 64%
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En aplicacions mobils 2 2%
Llegeixo llibres de o
lectura.... 12 e
Diccionaris 4 4%
Llibres especialitzats 17 17%
Enciclopedies 8 8%
Preguntp a altres 43 429%
especialistes
Altres 0 1%
Angoixa 50 50%
Em‘t?ollc per massa 2 26%
informacio
Sensacio estar perdut 25 25%
Preocupacio 58 58%
Altres 0 0%
Diverses = -
Si 38 38%
No 12 12%
No ho sé 35 35%
No contesta 15 15%
Si 29 29%
No 6 6%
No tot el que voldria 50 50%
No contesta 15 15%
Sempre 8 8%
A vegades 72 72%
Mai 5 5%
No contesta 15 15%
Si 95 95%
No 5 5%
diverses - -

Taula 12: Resultats generals

Tenint en compte el bloc I, podem afirmar que un 37% dels enquestats considera que la

informacio que va rebre en el moment de saber el diagnodstic era suficient, mentre que
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un 50% creu que no va ser suficient del tot 1 un 13% creu que no va ser suficient en cap
cas. Pel que fa a la intel-ligibilitat d’aquesta informacio, un 46% dels enquestats
considera que no era entenedora, un 36% afirma que si que ho era i un 18% creu que no

s’entenia la informacié que van rebre a I’hora de conéixer el diagnostic.

Hem volgut diferenciar la informaci6 escrita i la informaci6 oral que reben els pacients
durant el procés oncologic i hem pogut observar algunes tendéncies. Només un 18%
dels enquestats entén gairebé sempre la informacié escrita, mentre que la informacio
oral I’entén gairebé sempre un 41% de les persones. Un 28% dels enquestats gairebé
mai entén la informacid escritA, en canvi, només un 8% dels enquestats no entenen
gairebé mai la informacié oral. La resta de xifres per a aquestes dues preguntes no
varien tant: un 8% dels enquestats entén sempre la informaci6 escrita i un 10% la oral.
Un 43% dels enquestats entenen la informaci6 escrita i un 40% la oral només a vegades.
Sén pocs els qui no entenen en cap cas la informacié que els proporcionen els

professionals, un 3% la informaci6 escrita i un 1% la oral.

A les grafiques segiients podem veure la comparacié de la intel-ligibilitat de la

informacio escrita i oral per part dels pacients:
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Intel-ligibilitat de la informacio
Viai escrita

Sempre

3% 8%

Gairebé mai

0,
28% Gairebé sempre

18%

Grafica 9: Informaciod escrita

Intel-ligibilitat de la informacio oral

Mai

8% 1% Sempre
10%

Gairebé mai

Grafica 10: Informacio oral

Pel que fa al bloc II, podem dir que, en tot cas, cal tenir en compte que només un 7% no
ha tingut problemes a I’hora d’entendre informacid, mentre que un 93% afirma que ha

tingut problemes a I’hora d’entendre la informacio que li faciliten els especialistes.
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Aquesta qiiestio recau sobre la pregunta de control, que ens ajudava a veure si realment
la informaci6 que rebien els pacients 1 familiars era entenedora. D’aquesta manera, hem
pogut observar que 29 dels 36 pacients que afirmen que la informaci6 és entenedora en
el moment de rebre el diagnostic (pregunta 2), després consideren que si que han tingut
problemes. A més a més, trobem 8 persones que diuen que sempre entenen la
informacio escrita i 10 la oral. En canvi, com ja hem vist, només son un 7% dels
enquestats els qui neguen haver tingut problemes. Com podem observar a la taula
anterior, del 93% d’enquestats que han tingut problemes per entendre la informacio, un
51% ¢és perque no entén paraules, €és a dir la terminologia del camp; un 48% no acaba
d’entendre el significat de les paraules que coneix; un 64% no compren les abreviacions
i un 39% no entén algunes expressions estranyes. D’aquestes persones, un 20% no vol
saber més informacié i decideix no aclarir els dubtes. Un 64% busca a Internet, un 2%
consulta aplicacions mobils, un 12% llegeix llibres de lectura, un 4% consulta
diccionaris, un 17% consulta llibres especialitzats, un 8% enciclopédies 1 un 43%
pregunta a altres especialistes. Ara bé, la consulta d’aquests recursos no és sempre
satisfactoria 1 en alguns casos pot provocar efectes adversos. Un 50% dels enquestats
afirma que li ha provocat angoixa, un 26% un embolic per massa informacio, un 25%

sensaci6 d’estar perdut i un 58% preocupacio.

En el bloc III, en el moment de demanar als enquestats que esmentessin alguna eina de
consulta, més de la meitat (un 73,33%) busca a Internet, ja sigui pagines web o blogs,
com, per exemple, el blog de ’AECC; la resta consulten llibres especialitzats,
enciclopedies, llibres de lectura, pregunten a altres malalts i busquen la segona opini6
d’altres professionals de la salut. Un 38% dels enquestats creu que aquestes eines son

fiables, un 35% no ho sap i un 12% pensa que no ho sén. Aquests dos ultims grups, a la
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pregunta anterior havien esmentat Internet com a recurs. Dins del grup del 38%, alguns
han contestat Internet i la resta fan referéncia a la consulta amb altres especialistes o
altres malalts. De tots aquests, un 50% creu que aquestes eines no soén prou entenedores,
un 29% afirma que si que ho sén i un 6% creu que no ho son. Finalment, un 72% dels
enquestats creu que aquestes eines només ajuden a vegades a aclarir idees sobre la

malaltia, mentre que un 5% diu que mai i un 8% sempre.

Per ultim, a un 95% dels enquestats els agradaria tenir informacio sobre la malaltia més
fiable i que fos més facil d’entendre. D’entre les eines que creuen que serien utils
destaquem, sobretot, pagines web 1 blogs, i, amb menys rellevancia, llibres
especialitzats, reproduccions audiovisuals, diccionaris, aplicacions mobils i interaccio
amb professionals i altres pacients. Volem plasmar algunes puntualitzacions sobre els
recursos que han esmentat els enquestats, ja que en molts casos, després de citar els
recursos, especifiquen que seria necessari que fossin escrits amb un llenguatge planer,

amb explicacions amb la llengua del dia a dia, amb un llenguatge menys técnic, etc.

A continuacio, mostrarem els resultats per variables. En primer lloc, tindrem en compte
la variable de I’edat. Encara que alguns autors defensin que I'edat no és un factor
influencial per al pacient a 1'hora d'obtenir informacié (Hinds et al., 1995; Luker et al.,
1996), altres com Derdiarian (1987) o Galloway et al. (1997) si que postulen que I’edat
influencia la recepcio de la informacio i el nivell d'alfabetitzacio per a la salut i, per tant,
molts autors defensen que com més gran €s la persona, menys coneixement de la salut
té (Suiier 1 Santifia, 2014). En la taula-resum segiient podem observar el tant per cent de
les respostes dels enquestats tenint en compte les diferents edats, de 0 a 30 anys, de 31 a

60 1 més grans de 60.
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0-30 anys | 31-60 anys | >60 anys

Si 20,83% 36,54% 54,17%

No 12,50% 15,38% 8,33%

No del tot 66,67% 48,08% 37,50%

Si 29,17% 34,62% 50,00%

No 29,17% 11,54% 16,67%

No del tot 41,67% 53,85% 33,33%

Sempre 0,00% 5,77% 8,33%

Gairebé sempre 12,50% 19,23% 20,83%

A vegades 33,33% 55,77% 37,50%

Gairebé mai 54,17% 15,38% 29,17%

Mai 0,00% 3,85% 4,17%

Sempre 0,00% 9,62% 8,33%

Gairebé sempre 37,50% 46,15% 41,67%

A vegades 54,17% 36,54% 37,50%

Gairebé mai 8,33% 5,77% 12,50%

Mai 0,00% 1,92% 0,00%

Si 91,67% 94,23% 91,67%

No 8,33% 5,77% 8,33%

Paraules que conec 50,00% 48,08% 54,17%
Paraules que cc:nec pero que 54.17% 40.38% 54.17%

no acabo d'entendre

Abrev1ac1021(s) Ill :égles que no 62.50% 59.62% 70.83%
Expressions estranyes 33,33% 38,46% 45,83%
Altres 0,00% 0,00% 0,00%

No vull saber més informacio 4,17% 17,31% 41,67%
En blocs d’Internet 75,00% 71,15% 37,50%

En aplicacions mobils 0,00% 3,85% 0,00%
Llegeixo llibres de lectura.... 12,50% 11,54% 12,50%
Diccionaris 4.17% 5,77% 0,00%
Llibres especialitzats 25,00% 13,46% 16,67%
Enciclopédies 12,50% 5,77% 8,33%
Pregunto a altres especialistes | 58,33% 38,46% 33,33%
Altres 4,17% 0,00% 0,00%
Angoixa 66,67% 50,00% 33,33%
Embolic per massa informacio | 29,17% 26,92% 20,83%
Sensacio estar perdut 50,00% 13,46% 25,00%
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0-30 anys | 31-60 anys | >60 anys
Preocupacio 75,00% 55,77% 45,83%
Altres 0,00% 0,00% 0,00%
Si 29,17% 44,23% 33,33%
No 16,67% 11,54% 8,33%
No ho sé 50,00% 32,69% 25,00%
No contesta 4,17% 11,54% 33,33%
Si 25,00% 30,77% 29,17%
No 8,33% 7,69% 0,00%
No tot el que voldria 62,50% 50,00% 37,50%
No contesta 4,17% 11,54% 33,33%
Sempre 8,33% 9,62% 4.17%
Mai 12,50% 3,85% 0,00%
A vegades 75,00% 75,00% 62,50%
No contesta 4,17% 11,54% 33,33%
Si 100,00% 94,23% 91,67%
No 0,00% 5,77% 8,33%
diverses - - -

Taula 13: Resultats establerts per la variable edat

Pel que fa al bloc I, en la pregunta que fa referéncia a la suficiéncia d'informacié que
reben els pacients i familiars en el moment de rebre el diagnostic, només un 20,83% de
la gent jove creu que va ser suficient, un 12,50% creu que no ho va ser i un 66,67% creu
que no ho va ser del tot. Un 36,54% de la gent de mitjana edat (entre 31 i 60 anys) creu
que va ser suficient, un 15,38% creu que no ho va ser i un 48,08% pensa que no ho va
ser del tot. Finalment, la gent més gran sén els que més creuen que la informacioé que
van rebre en el moment de rebre el diagnodstic era suficient (un 54,17%), només un
8,33% creu que no ho va ser i un 37,50% diu que no ho va ser del tot. Els resultats son

similars a la pregunta sobre la intel-ligibilitat de la informaci6. Mentre que només un
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29,17% de la gent jove i un 34,62% de la gent de mitjana creu que la informaci6 és
entenedora, la xifra de gent gran que pensa que ho és s'eleva al 50% . D’altra banda, un
29,17% de la gent jove, un 11,54% de la gent de mitjana edat i un 16,67% de la gent
gran creu que no ho és. La resposta més marcada, un cop més, ha estat la no del tot, ja
que 1'han marcat un 41,67% dels joves, un 53,85% de la gent d'entre 31 1 60 anys i un
33,33% de la gent gran. En la tercera i la quarta pregunta, que fan referéncia a la
intel-ligibilitat de la informaci6 escrita i oral que reben els pacients en el dia a dia,
podem observar que la tendéncia és la mateixa que veéiem en els resultats generals: la
informacio oral s’entén millor que la escrita. Ara bé, una dada notoria que veiem és que
els pacients 1 familiars més joves son qui més problemes plantegen a I’hora d’entendre

els dos tipus d’informacions.

En la primera pregunta del bloc I, més del 90% dels enquestats respon que si que ha
tingut problemes per entendre la informacié durant el procés, dada que ja hem observat
en I’analisi de resultats generals. On més problemes tenen, com ja hem vist, és amb les
abreviacions i sigles, sobretot la gent gran (70, 83%). Les segueixen les paraules que no
coneixen i les que no acaben d’entendre. Les expressions estranyes son les que menys
problemes suposen als usuaris. A la segona pregunta d’aquest bloc (el recurs on
busquen informacio), les persones més grans son les que presenten el percentatge més
alt quan diuen que no volen saber mes sobre la malaltia (41,67%). Els joves i els de
mitjana edat son qui més busquen a Internet, un 70% 1 un 75%, respectivament, mentre

que només ho fa un 37,50% de la gent més gran de 60 anys. Un percentatge forca
considerable dels tres grups, a més a més, demana la opini6 d’altres especialistes: un
58,33% dels joves, un 38,46% de persones entre 31 1 60 anys i un 33,33% de gent gran.

La resta de recursos, com ja hem vist anteriorment, s’utilitzen poc, tret dels llibres
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especialitzats en el cas dels joves (25%). A la tercera pregunta del bloc, quan preguntem
pels efectes adversos que provoca la consulta dels recursos, observem un percentatge
descendent dels joves a la gent gran, ja que els joves son qui més efectes adversos tenen

i la gent més gran de 60 anys qui menys; al mig se situa la gent de mitjana edat.

En el bloc III, quan hem demanat als enquestats que esmentessin alguna eina que
haguessin consultat, gairebé un 70% de la gent jove diu que fa cerques a Internet i, o bé
creu que no ¢és fiable (16,67%) o no ho sap (50%). La resta busca informacio6 en llibres
especialitzats o demanen una segona opinio i aquest recurs, segons els enquestats, si que

¢és fiable, afirmen.

Finalment, veiem que un 100% de la gent jove sol‘licita informacido més entenedora i

més fiable. De la gent de mitjana edat ho fa un 94,23% i de la gent gran un 91,67%.

La segona variable que hem tingut en compte també ¢és una variable relacionada amb la
persona i és I’educacio. Segons alguns autors (Galloway et al., 1997; Derdiarian, 1987;
Hinds et al., 1995; Luker et al., 1996), els estudis no sén una variable significativa a
I’hora de respondre a necessitats informatives sobre el cancer. Ara bé, Bilodeau i
Denger (Bilodeau i Degner, 1996), per exemple, si que postulen que 1’educacid és un
factor rellevant a tenir en compte. Nosaltres hem preguntat el nivell d’estudis als

enquestats i els resultats han estat els seglients:

Bas:;so()f ins FP/Batxillerat | Universitaris
Si 57,14% 48,28% 22,00%
No 9,52% 6,90% 18,00%
No del tot 33,33% 44.,83% 60,00%
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Basics (fins

FP/Batxillerat

Universitaris

ESO)
Si 47,62% 37,93% 30,00%
No 28,57% 3.45% 22,00%
No del tot 23,81% 58,62% 48,00%
Sempre 14,29% 3.45% 2,00%
Gairebé sempre 19,05% 31,03% 10,00%
A vegades 42,86% 51,72% 44,00%
Gairebé mai 14,29% 13,79% 42,00%
Mai 9,52% 0,00% 2,00%
Sempre 14,29% 6,90% 4,00%
Gairebé sempre 47,62% 48,28% 38,00%
A vegades 19,05% 44,83% 48,00%
Gairebé mai 14,29% 0,00% 10,00%
Mai 4,76% 0,00% 0,00%
Si 90,48% 86,21% 98,00%
No 9,52% 13,79% 2,00%
Parz‘;fscq“e 57.14% 34.48% 56.00%
Paraules que
COHITS :ggoq“e 28,57% 48,28% 54,00%
d'entendre
Abreviacions i
sigles que no 80,95% 41,38% 68,00%
conec
Eé‘ls’trrzslf;zrs‘s 52.38% 51.72% 26,00%
Altres 0,00% 0,00% 0,00%
No vull saber 33.33% 20.69% 14,00%
més informacio
ﬁ?n?é?g:t 47,62% 62,07% 72,00%
o iﬁgﬁ;‘;“m 0,00% 6,90% 0,00%
Lfeg‘f:éz;gbres 4,76% 13,79% 14,00%
Diccionaris 4,76% 0,00% 6,00%
Llibres 0,00% 13,79% 26,00%
especialitzats ’ ’ ’
Enciclopédies 0,00% 3,45% 14,00%
Preguntoaaltres | 53 530, 37,93% 48,00%
especialistes ’ ’ ’
Altres 0,00% 0,00% 2,00%
Angoixa 47,62% 34,48% 60,00%
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Bas:;.()f ihs FP/Batxillerat | Universitaris
EmBolicipe 19,05% 20,69% 32,00%
massa 1nforma01o

Sen;frg’ufsm 28,57% 17,24% 28,00%

Preocupacio 47,62% 55,17% 64,00%

Altres 0,00% 0,00% 0,00%

Si 33,33% 34,48% 42,00%

No 14,29% 6,90% 14,00%

No ho sé 28,57% 41,38% 34,00%

No contesta 23,81% 17,24% 10,00%

Si 28,57% 31,03% 28,00%

No 9,52% 3,45% 6,00%

N"Jgf (frli;“e 38,10% 48,28% 56,00%

No contesta 23,81% 17,24% 10,00%

Sempre 9,52% 3,45% 10,00%

Mai 4,76% 6,90% 4,00%

A vegades 61,90% 72,41% 76,00%

No contesta 23,81% 17,24% 10,00%

Si 85,71% 96,55% 98,00%

No 14,29% 3,45% 2,00%
Diverses - - -

Taula 14: Resultats establerts per la variable estudis

En el primer bloc, quan preguntem als enquestats si en el moment de rebre el diagnostic
van obtenir la informacio6 suficient sobre la malaltia, un 57,14% de la gent amb estudis
basics ha dit que si, un 48,28% de les persones amb estudis mitjos (FP o batxillerat)
també ho ha dit, mentre que tan sols un 22% de les persones amb estudis universitaris
han afirmat que fos suficient. Només un 9,52% i un 6,90% de les persones amb estudis

basics i mitjoss, respectivament, han dit que la informacido no era suficient; de les
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persones amb estudis universitaris ho ha dit un 18%. Finalment, un 33,33% de les
persones amb estudis basics, un 44,83% de les persones amb estudis mitjos i un 60% de
les persones amb estudis universitaris ha afirmat que la informacié que van rebre no era
del tot suficient. En la segon pregunta, quan preguntem per la intel-ligibilitat de la
informacio que van rebre en el moment de saber el diagnostic, un 47,62% de les
persones amb estudis basics ha dit que la informacié era entenedora, també ho ha dit un
37,93% de les persones amb estudis mitjos i un 30% de les persones amb estudis
superiors. D’altra banda, un 28,57%, un 3,45% i un 22% de les persones amb estudis
basics, mitjos i superiors, respectivament, han considerat que la informacié no s’entenia.
Finalment, un 23,81% de les persones amb estudis basics, un 58,62% de les persones
amb estudis mitjos i un 48% de les persones amb estudis universitaris ha considerat que

la informacid no s’entenia del tot.

Pel que fa a la intel-ligibilitat de la informacio, segons els resultats obtinguts, podem
afirmar que un 14,29% de les persones amb estudis basics entén sempre la informacio
escrita, mentre que les persones amb estudis mitjos i1 superiors només ho fan un 3,45% i
un 2% dels casos, respectivament. Passa un fet semblant amb al informaci6 oral, un
14,29% de persones amb estudis basics I’entenen sempre, mentre que només 1’entenen
un 6,90% 1 un 4% de les persones amb estudis mitjos 1 superiors, respectivament.
Podem veure, també¢, que un 19,05% de les persones amb estudis basics apunten que
entenen gairebé sempre la informaci6 escrita, mentre que un 42,86% ho fa només a
vegades, un 14,29% gairebé mai i un 9,52% mai. En segon lloc, un 31,03% de les
persones amb estudis mitjos entén gairebé sempre la informaci6 escrita, un 51,72%
I’entén a vegades, un 13,79% no I’entén gairebé mai i en cap cas no ’entén mai. Un

10% de les persones amb estudis superiors entén gairebé sempre la informacio6 escrita,

55



un 44% només I’entén a vegades, un 42% no ’entén gairebé mai i un 2% no I’entén
mai. Els percentatges que mostren la comprensié de la informacio oral varien
significativament, enlloc de ser a vegades i gairebé mai on trobem els percentatges més
marcats, els trobem en gairebé sempre i a vegades. Aixi doncs, un 47,62% de les
persones amb estudis basics, un 48,28% de les persones amb estudis mitjos i un 38% de
les persones amb estudis superiors entenen gairebé sempre la informacié oral. D’altra
banda, un 19,05% de les persones amb estudis basics, un 44,83% de les persones amb
estudis mitjos i un 48% de les persones amb estudis superiors només l’entenen a

vegades.

La primera pregunta del bloc II ens permet afirmar que un 90,48% de les persones amb
estudis basics, un 86,21% de les persones amb estudis mitjos i un 98% de les persones
amb estudis superiors han tingut problemes per entendre al informaci6é que faciliten els
professionals en algun moment del procés oncologic. La segona pregunta, com ja
sabem, fa referéncia al problema. En aquest cas, podem afirmar que un 57,14% de les
persones amb estudis basics, un 34,48% de les persones amb estudis mitjos i un 54% de
les persones amb estudis superiors tenen problemes a causa de les paraules que no
entenen, és a dir, els termes. També observem que un 28,57% , un 48,28% i un 54% de
les persones amb estudis basics, mitjos i1 superiors, respectivament, tenen problemes
amb termes que coneixen, perd que no acaben d’entendre. Les sigles 1 abreviacions, tal
com hem vist en els resultats generals, son les que més problemes generen: un 80,95%
(persones amb estudis basics), un 41,38% (persones amb estudis mitjos) i 68%
(persones amb estudis superiors). Per ultim, trobem les expressions estranyes que son
problematiques per un 52,38% de les persones amb estudis basics, a un 51,72% de les

persones amb estudis mitjos i a un 26% de les persones amb estudis superiors. A la
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segiient pregunta, podem observar que el lloc de busqueda d’informaci6 €s variable i
divers. En primer lloc, un 33,33% de les persones amb estudis basics, un 20,69% de les
persones amb estudis mitjos i un 14% de les persones amb estudis superiors no volen
saber més informacio de la que donen els metges i prefereixen no aclarir la informacio6
obtinguda. De la resta, un 47,62% de les persones amb estudis basics, un 62,07% de les
persones amb estudis mitjos i un 72% de les persones amb estudis superiors busquen en
blogs d’Internet. A més a més, també pregunten a altres especialistes: un 33,33% de les
persones amb estudis basics, un 37,93% de les persones amb estudis mitjos i un 48% de
les persones amb estudis superiors. Per ultim, la tercer pregunta d’aquest bloc fa
referéncia als possibles efectes adversos que pot provocar la consulta d’aquests recursos
als usuaris. Com podem veure en la taula, les dades son similars a les dels resultats
generals, ja que la preocupacio i ’angoixa son els efectes més usuals en tots els casos,
seguits de I’embolic per massa informacid i la sensacidé d’estar perdut. Cal notar, en
aquesta pregunta, que la gent amb estudis superiors son qui més efectes adversos

presenten.

Finalment, la diferéncia de recursos consultats depenent dels estudis de cada enquestat
no varia i €s poc significativa. Els enquestats consulten altres especialistes, Internet i en
alguns casos, la gent amb estudis superiors, diccionaris, enciclopédies i llibres
especialitzats. Els resultats que tracten la fiabilitat i la intel-ligibilitat de 1’eina no varien
en gran mesura entre els tres grups. La dada més significativa és que la gent jove és qui

més creu que els recurs disponibles no sén tan entenedors com voldrien.

Per acabar, a la pregunta de si seria necessaria la incorporacid de noves eines, les

persones amb més estudis son les que sol-liciten més informacié que sigui més
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entenedora 1 més fiable (98%). De les persones amb estudis basics ho fa un 85,71% i de

les persones amb estudis mitjos un 96%.

5.2. Discussio i conclusions

Per una banda, si ens fixem en els resultats generals, veurem que encara que un 37% de
la gent consideri que la informaci6 que va rebre en el moment de saber el diagnostic era
suficient, un 36% consideri que és entenedora, que un 8% digui que sempre entén la
informacio6 oral iun 10% la escrita, podem constatar a través de la pregunta de control
que no ¢és cert. Les dades mostren que un 93% de la gent afirma haver tingut problemes.
En la meva opinio, de cara a futurs estudis de necessitats més amplis, caldria incloure
una pregunta practica i aplicada. Es a dir, potser seria convenient que els enquestats
marquessin en alguns fragments pertanyents a documentaci6 meédica o recursos els
termes, expressions estranyes i abreviacions que no coneguessin. D’aquesta manera,

serien conscients de ’alta dificultat d’aquest tipus de textos.

Les dades ens mostren, també, que la informacié oral s’entén millor que la escrita,
encara que cap de les dues s’entenen en la seva totalitat, ja que només un 8% 1 un 10%
de persones diuen que entenen sempre la informacié oral i escrita, respectivament.
Podem veure, doncs, que la majoria de persones només entenen a vegades o gairebé
mai la informacié escrita. En canvi, la majoria de persones entenen gairebé sempre i a

vegades la informacio oral.

Pel que fa a la naturalesa dels problemes per entendre la informacid, podem extreure
resultats for¢a concloents, ja que si ens fixem en aquesta pregunta, on els enquestats

podien marcar més d’una opcio, veurem que la mitjana de problemes per persona és de
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2.17. El fet que les persones que afirmen haver tingut problemes (93%), tinguin
problemes en més d’un aspecte ens assenyala d’una manera clara i evident que la
terminologia és una barrera lingiiistica i cognitiva per a I’usuari, en aquest cas pacients
oncologics i familiars que, en la majoria dels casos, son aliens al moén sanitari i, per tant,
no coneixen amb profunditat el llenguatge meédic. Finalment, podem observar que les
abreviacions son la font d’opacitat semantica més marcada pels usuaris i aquest fet
constata el que exposa Franci (2012) quan diu que les abreviacions son un dels elements
més problematics perque dificulten la comprensié del text i generen confusions. Amb
tot, Bafios i Guardiola (2001) afirmen que la tendéncia de 1’Gs d’abreviatures, sigles i
acronims en el mon de la ciéncia és de continuar creixent i formant coctels dificils de

digerir que es presenten sense avisar enmig de qualsevol text.

Fent referéncia a les eines de consulta dels usuaris, una pregunta on els enquestats
també podien marcar més d’una opcid, veiem que un petit percentatge de persones
(20%), sobretot gent de més de 60 anys, no vol tenir més informacié sobre la malaltia 1,
per tant, no utilitza cap recurs. La majoria de persones, pero, fa cerques en blogs
d’Internet (64%) o consulta altres especialistes (43%); pocs d’altres busquen informaci6
en llibres especialitzats, llibres de lectura o consulten enciclopedies, diccionaris o
aplicacions mobils. La gran majoria de persones que utilitzen aquests Ultims recursos

son persones amb estudis superiors.

Cercar informaci6 a Internet té beneficis, com per exemple, 1’obtencié d’informacio6
rapida. Ara bé, tal com apunten els enquestats a 1’altim bloc, no es considera informacio
fiable, ni tampoc suficientment entenedora. En canvi, la consulta a altres professionals

de la salut si que es considera fiable, perd compta amb I’inconvenient que no és de tan
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facil accés com la consulta a Internet. Pel que fa a I’ajuda que proporcionen aquestes
eines als pacients oncologics i1 familiars, un 72% dels enquestats conclouen que aquestes
eines només ajuden a vegades. Aquest fet, evidencia, una vegada més, que cal continuar
treballant per proporcionar recursos que s’adeqiiin a les necessitats dels usuaris. Després
d’aquest primer estudi, s’albira una tendéncia que es decanta per un recurs de rapid
accés disponible a la xarxa, perd que compti amb la interaccid entre metges i pacients i
familiars 1 entre pacients. D’aquesta manera obtindrem una atenci6 més personalitzada
com demanen aquest tipus de malalties. Una tasca que cal considerar és 1’Gs del
llenguatge planer en aquesta eina, ja que és una demanda que també queda patent en

aquest estudi de necessitats.

Tal com plantejavem a I’enquesta, la consulta d’aquests recursos pot ser que generi
efectes adversos als usuaris. Les dades que mostren els resultats d’aquesta pregunta sén
similars a la pregunta referent als problemes lingliistics, ja que la mitjana d’efectes
adversos per persona ¢és d’1,7 i, per tant, queda patent que en la majoria de casos, els
pacients de cancer i familiars tenen més d’un efecte contrari quan consulten els diferents

récursos.

Finalment, per a nosaltres tenen un valor significatiu les conclusions que s’infereixen de
I’altim bloc de I’enquesta. Com podem observar, un 95% dels enquestats sol-liciten
tenir informacioé que sigui més facil d’entendre i més fiable. Tal com apuntavem a les
nostres hipotesis, els pacients i familiars necessiten nous recursos que facilitin la

comprensio de la malaltia.
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D’altra banda, la discriminacié per variables no ¢és prou fiable, perqué¢ no hi ha un
nombre significatiu de mostres, perd ja s'apunta una tendéncia i és que, en general,
sembla que la gent de més de 60 anys i la gent amb menys estudis son els que més
recauen en el paternalisme medic i no son conscients de la importancia de
I’apoderament del pacient durant el procés terapéutic. A més a més, sembla que aquests
dos grups son els que més consideren que la informaci6 €s entenedora i sén els que
menys conscients son de les barreres lingliistiques i cognitives que presenta el discurs
medic. En canvi, la gent més jove i la gent amb més estudis son els que diuen que han
tingut més problemes lingiistics i més efectes adversos després de consultar recursos

per saber més informacid o resoldre dubtes.
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6. CONCLUSIONS I LINIES DE RECERCA FUTURES

En aquest ultim capitol inclourem un breu resum de les idees principals que es
desprenen del nostre treball, aixi com les possibles futures linies de recerca que es

podrien desenvolupar a posteriori d'aquest TFM.

6.1. Conclusions

Tal com hem pogut veure, aquest estudi se centra en la comunicacid entre metges i
pacients que es troben en processos oncologics per veure els problemes que causen les
barreres lingiiistiques que existeixen entre aquests dos grups. En aquest punt, i en
primer lloc, hem observat que la terminologia médica és un dels factors que impedeixen
la bona comunicacié entre metges i pacients, en alguns casos a causa del baix nivell
d’alfabetitzacid per a la salut del pacient o familiar, en d’altres a causa de la complexitat
lingiliistica del discurs medic especialitzat. A través de l'analisi de la mostra de
documentacidé medica hem ratificat que 1’alta densitat de terminologia en els discursos
medics és un dels factors més importants que dificulten la comprensi6é per part dels
pacients 1 familiars. Aquesta incomprensié produida per la opacitat del missatge crea
una insatisfaccio als pacients i familiars que cal evitar i valida les nostres hipotesis en el
sentit que la informacidé medica no s’adequa a les necessitats dels pacients 1 familiars,
uns dels principals destinataris. Aixi doncs, €s un axioma el fet que cal descodificar el
llenguatge especialitzat propi d’aquests actes comunicatius entre professionals de la

salut 1 pacients oncologics 1 familiars.

Amb I’analisi dels diccionaris, hem pogut ratificar una altra de les nostres hipotesis, ja
que si bé caldria contrastar altres recursos amb més profunditat, creiem que els recursos

referencials de qué disposem per cercar informacio sobre oncologia, en general, no soén
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suficients, no estan prou actualitzats, han de ser més fiables i s’han d’adequar, com la
documentacié médica, a les necessitats lingiiistiques dels usuaris que en la majoria dels

casos, com ja hem comentat, son llecs en la materia.

A través de I’estudi de necessitats hem pogut veure fins a quin punt es satisfan les
necessitats informatives dels pacients de cancer i familiars en un moment en que la
medicina vol allunyar-se del model paternalista i els pacients augmenten el seu paper
actiu durant el procés oncologic. Una malaltia tan complexa com el cancer i tan
concreta, s’ha d’atendre amb un llenguatge entenedor i planer per tal que els pacients es
puguin fer particips de les decisions que s’han de prendre durant el procés oncologic.

I aixi ho demostren les dades que hem obtingut en aquest estudi de necessitats, ja que
hem pogut observar que tot i ’augment de la sensibilitzacid per part dels professionals i
investigadors per potenciar la figura del pacient competent, encara queda molta feina
per fer, ja que es continuen fent patents, de manera general, els problemes comunicatius
de comprensid a causa, basicament, de barreres lingliistiques 1 cognitives —recordem que
el 93% dels enquestats afirma tenir o haver tingut problemes per entendre la informacio
durant el procés oncologic—. Aquesta asseveracid evidencia encara més la nostra
creenca que aquesta situacio s’ha de capgirar, ja que especialistes 1 llecs han de poder

comunicar-se quan parlen de cancer.

De tot aix0 se’n desprén una idea que pot ser considerada la darrera conclusio del
treball. El cancer és una malaltia que afecta molta gent i, per tant, ’impacte que genera
a la nostra societat és tan holistic que demana actuacié en camps diversos, també en

I’informatiu i comunicatiu. No podem oblidar que cada aportacié que fem en aquest
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camp serveix per a facilitar el procés terapeutic als pacients i familiars oncologics i

millorar la seva qualitat de vida.

6.2. Linies de recerca futures

No voldriem posar punt i final a aquest projecte sense menystenir la possibilitat de
continuar treballant per reduir I’impacte del cancer des de la vessant comunicativa. Per
aix0, ens agradaria dur a terme una futura tesi de doctoral. Per fer-ho, caldria dur a
terme una analisi més especifica de la situacié comunicativa en processos oncologics i
estudiar, des d’una Optica més aprofundida, fins a quin punt I’alta densitat de
terminologia medica en la comunicacid metge-pacient crea problemes i situacions
d’angoixa i estres als llecs de la materia. A més a més, seria necessari explorar altres

dificultats lingiiistiques propies d’aquest tipus de comunicacio.

Si ens fixem en les dades que presenten la mostra d’enquestes que hem realitzat, veurem
que més d’un 90% de pacients i familiars sol-liciten informacié més entenedora i més
fiable. Es per aquest motiu que plategem la necessitat de crear una eina informativa
dirigida a pacients oncologics i familiars que faciliti el trencament de les barreres
lingliistiques que s’interposen en aquests actes comunicatius. L’estudi de necessitats
realitzat en aquest TFM ens fa notar que els pacients demanen recursos que tinguin la
preséncia testimonial tant de pacients com d’especialistes. Aquest fet, com ja hem
comentat, ens dona una primera pista de com ha de ser el nostre recurs i coincideix amb
Delavigne (2014) quan diu que cal treballar en una eina que vagi “de la garantie issue de

I’expertise...a la garantie provenant de 1’expérience”.
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Ara bé, per realitzar aquesta eina ens caldra analitzar textos orals 1 escrits
contrastivament, aixi com estudiar de manera més aprofundida les necessitats dels
pacients i familiars tenint en compte les diferents variables. Un cop dissenyada, caldra

elaborar els prototips i avaluar-los.
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ANNEXOS

Mostres de documentacié medica (CD adjunt)
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