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Resumen:

Este proyecto se desarroll6 en la Sociedad de lucha contra el cancer del Ecuador
(SOLCA) con el objetivo de contribuir a la autonomia bioética de los pacientes oncolégicos
(ninos y adultos) mediante cuadernillos centrados en estrategias de comprension lectora y
actividades que fortalezcan la comprension de la carta de consentimiento informado. La
autonomia biotica es un principio que reconoce la importancia de un paciente de tomar
decisiones libres e informadas sobre su salud; proceso estrechamente ligado con la carta de
consentimiento informado, donde el paciente autoriza la intervencion a partir del conocimiento

de 4 ejes; diagnostico, tratamiento, efectos secundarios y procesos de recuperacion.

Se realiz6 un diagnostico de la autonomia bidtica en pacientes oncoldgicos, evidenciando
que la mayoria no conocen, y no comprenden la carta de CI afectando la autonomia bioética.
Ante esta problemaética este proyecto crea dos cuadernillos uno para nifios y uno para adultos.
Estos cuadernillos parten y responden al reconocimiento de la condicion del paciente, sus
afectaciones cognitivas y emocionales, su nivel de escolaridad y su nivel de comprension lectora.
Los cuadernillos centrados en estrategias de comprension lectora, incluyen actividades
dialégicas y de reconocimiento emocional para apoyar los procesos de comprension del CI. Para
evaluar la propuesta, se aplico el juicio de expertos y se desarrollé un prototipo con el fin de
validar la misma. La educacion no solo se encuentra en el contexto escolar, sino que también

esta presente en espacios no formales como los hospitales.

Palabras claves: Autonomia bioética, estrategias de comprension lectora, carta de

consentimiento informado, pacientes oncolégicos.
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Abstract:

This project developed in the Ecuadorian Cancer-Fighting Society (SOLCA) established
as an objective to strengthen the bioethics autonomy of cancer patients (children and adults)
through booklets focused on reading comprehension strategies and activities that improve the
understanding of the informed consent letter. Bioethics autonomy is a principle that recognizes
the importance of a patient to make free and informed decisions about his health. Bioethics
autonomy is closely related to the informed consent letter, where the patient authorizes the
intervention based on the knowledge on 4 axes; diagnosis, treatment, side effects, and recovery

processes.

The project developed a diagnosis of bioethics autonomy in cancer patients, showing that
most do not know and do not understand the IC letter. In search of a solution to this problem,
this project creates two booklets, one for children and one for adults. The booklets that focus on
reading comprehension strategies include dialogic and emotional recognition activities to
support the Informed Consent letter comprehension processes. The booklets recognize and
respond to the patient's condition, their cognitive and emotional affectations, their level of
education, and their level of reading comprehension. The evaluation process of the booklets was
through expert judgment and prototyping. Education is not only found in the school context but

is also present in non-formal spaces such as hospitals.

Keywords: Bioethics autonomy, reading comprehension strategies, informed consent

letter, cancer patients.
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1. Introduccion:

La presente investigacion se encuentra centrada en contribuir a la autonomia bioética de
los pacientes oncolégicos (nifios y adultos) en la Sociedad de Lucha Contra el Cancer de Ecuador
(SOLCA) en la ciudad de Cuenca. La iniciativa nace de las situaciones atravesadas con familiares
en situacion oncologica por lo que desde el punto altruista de los investigadores se entro al
proyecto “Lectura para todos” en el cual se tuvo un primer acercamiento a la poblacion de
estudio. En primera instancia se pregunto6 a los pacientes si comprendian sobre su enfermedad y
cual era el proceso médico. La respuesta inicial era que desconocian sobre su proceso y no
comprendian la terminologia que usaba el personal médico para explicarles su tratamiento y

efectos secundarios, esto se encuentra en la estructura de la carta de consentimiento informado.

La carta de consentimiento informado, la cual es procedimiento médico formal en donde
una persona da su autorizacién en pleno uso de sus facultades mentales para que las o los
profesionales de la salud puedan realizar un procedimiento diagnostico o terapéutico luego de
haber comprendido la informacién proporcionada sobre el mismo. El conocimiento y
comprension de esta carta, tiene como objetivo aplicar el principio de autonomia del paciente

por lo que es un proceso gradual y continuado.

Por este motivo, se determinaron los siguientes referentes teoricos como: Aramini
(2007), Siurana (2010), Silva, Izquierdo y Rodriguez (2018), La American Society of Clinical
Oncology (ASCO) (2018), Vera (2016), Canete, Guilhem, y Brito (2012), e instituciones como el
Ministerio de Salud Publica (2016) y el manual de ética (1984), Cassany (2008) y Cervantes

(2017), Ministerio de Educacion (2016) y Benitez (2014) que sustentan la autonomia bioética en
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pacientes oncologicos enfocados en la comprension de la carta de consentimiento informado por

medio de estrategias de comprension lectora.

Al inicio de esta investigacion se penso utilizar la investigacion accidn para realizar
capacitaciones al personal médico y talleres para los pacientes-cuidadores que fortalezcan la
autonomia bioética de los pacientes que se presentd el protocolo, pero por el motivo de la
emergencia sanitaria se tuvieron que realizar cambios metodolégicos tomando un enfoque
cualitativo hermenéutico pedagogico, en base de la sistematizacion de datos y revision
bibliogréafica, reestructuracion de procesos y praxis educativa que permitira comprender la

problematica, la creacion de los instrumentos a aplicar y la creacion de la propuesta.

Se ha tomado como propuesta la creacion de cuadernillos para promover la autonomia
bioética centrados en estrategias de comprension lectora y actividades que fortalezcan la

comprension de la carta de consentimiento informado.

Para consolidar este proceso de investigacion, el presente documento contiene una
revision teorica de la bioética con énfasis en la autonomia como principio basico. En un segundo
apartado se reconoce tedricamente la relacion entre la autonomia y la comprension de la carta
de consentimiento informado, exponiendo la historia y componentes del C.I y su relacién con el
contexto y la libertad de decision del paciente. Adicionalmente, teniendo en cuenta que se habla
de comprension este texto describe de forma general la ensenanza para la comprension como
una herramienta educativa practica que puede ser considera en un contexto de educaciéon no
formal centrada en la comprensiéon del consentimiento informado. En un cuarto apartado, el
texto pretende que el lector reconozca las caracteristicas tinicas de poblacion en condicion
oncologica tanto en adultos como nifios se incluye en este apartado algunas investigaciones

nacionales e internacionales que se han desarrollo entorno a la comprension lectora de
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pacientes oncolégicos. En un quinto apartado se trabaja el concepto de estrategias de
comprension lectora en busca de tener los referentes tedricos que daran sustento a la propuesta.
En un sexto apartado, se reconocen los niveles de comprension lectora teniendo en cuenta que
segun las investigaciones son referentes adecuados para el diagndstico de la comprension de un
texto en este caso categorias usadas en el diagnostico de la comprension del consentimiento

informado.

Después de este recuento tedrico se presenta la metodologia de esta investigacion
haciendo énfasis en la hermenéutica pedagogica, la epistemologia de la investigacion, las fases
de la investigacion, los instrumentos y técnicas, el proceso de validacion de constructo y

expertos de cada instrumento y las categorias analiticas con sus indicadores.

El lector de este texto, se encontrara con los resultados y anélisis de cada indicador para
cada una de las categorias. A partir de estos resultados se construy6 una propuesta para
fortalecer la autonomia bioética de los pacientes oncologicos, que consiste en dos cuadernillos (1
adultos y 1 nifios) con secuencias didacticas especificas, estrategias y actividades centradas en la

comprension de la carta de consentimiento informado.

Teniendo en cuenta la emergencia sanitaria y los cambios planteados en el protocolo del
trabajo de titulacion; y frente a la incapacidad de aplicar la propuesta ante esta poblacion
altamente vulnerable se desarroll6 un prototipo de los cuadernillos con 4 adultos y 5 infantes.
Posteriormente, estos cuadernillos fueron validados por expertos especializados en las areas de

bioética, educacion, salud y derecho.

1.2 Problematica:

La autonomia bioética es un principio fundamental para los procesos de salud debido a

que una persona debe estar consciente de su proceso médico por este motivo, el Manual de Etica
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de 1984 de la Asociacion Médica Americana sostiene que el consentimiento informado en el
ambito de la medicina consiste de la explicacién, a un paciente atento y mentalmente
competente, de la naturaleza de su enfermedad, asi como del balance entre los efectos de la
misma y los riesgos y beneficios de los procedimientos diagndsticos y terapéuticos
recomendados, para posteriormente solicitar su aprobacion. Una de las expresiones escritas mas
importantes en el proceso de autonomia bioética de un paciente est4 en el Consentimiento
informado.

El consentimiento informado o con sus siglas “C.I” para Vera Carrasco (2016) es un proceso y no
solo un documento, el cual tiene como objetivo aplicar el principio de autonomia del paciente
por lo que es un proceso gradual y continuado. El motivo de presentar informacion clara y
precisa es procurar que el enfermo adquiera una impresion realista sobre su propio estado y una
valoracion adecuada de las alternativas que se le ofrecen. Es preciso que la informacion sea
adecuada a la capacidad de comprension del paciente.

Una de las dificultades en la comprension del “C.I7, se debe al lenguaje técnico que tiene y la
mayor o menor capacidad de comprensién de cada paciente debido a su instruccion académica.
Aunque en muchas ocasiones el CI estd acompanado por una explicacién oral del personal
médico, no es posible afirmar con completa certeza que aquello explicado por el profesional de
la salud es lo mismo comprendido por el paciente al firmar. La legitimidad de la firma de un
documento esta relacionada con la comprension de este. Por lo general la informacion del “C.I”
no es comprendida por el paciente o su tutor legal. Al hablar de la comprension del “C.I” como
un texto, hay que tener en cuenta que no solamente depende de la legibilidad, sino también de
otras variables como el nivel sociocultural, nivel de conocimientos sanitarios, grado de
motivacion del paciente, y nivel de comprension lectora entre otros. En diferentes estudios se ha

podido evidenciar que son precisamente el grupo de pacientes de mayor edad y aquellos que
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disponen tinicamente de estudios primarios, los que presentan mayor dificultad para
comprender el CI. Ademas, el nivel de lectura y comprension que poseen los pacientes, en
general, es inferior a su nivel de escolarizacion, por ello el Departamento de Salud de los Estados
Unidos recomienda que los documentos que incidan en la autonomia bioética como lo es el CI,
estén adaptados al nivel de lectura de un nino de 11 afios.

En el caso de la Sociedad de Lucha Contra el Cancer de Ecuador (SOLCA) en la ciudad de
Cuenca, en una aproximacion inicial se constat6é que hay un desconocimiento de la carta de
consentimiento informado como una falta de comprension de esta. En el area de quimioterapia
ambulatoria en la Sociedad de Lucha contra el Cancer del Ecuador o con sus siglas SOLCA,
como parte de las horas de vinculacion del proyecto “Lectura para todos”, se desarrollaron unas
entrevistas que permitieron evidenciar que el paciente no comprende su condicién oncologica.
Atn més en bisqueda de la autonomia bioética se reconoce que la mayoria de los pacientes no
reconocen si diagnostico, el tratamiento que estan siguiendo, los efectos secundarios del mismo
o las alternativas posibles a estos procedimientos. Elementos propios de la carta de
Consentimiento informado, que todos los pacientes han firmado siguiendo los protocolos de la
institucion de salud. Teniendo en cuenta como se mencion6 anteriormente que el CI es el
documento que de forma legal y juridica da cuenta de la autonomia bioética del paciente, este
proceso es preocupante en los pacientes de SOLCA. Al realizar el primer sondeo sobre el estado
de la autonomia bioética de los pacientes oncologicos en SOLCA de Cuenca desde la
comprension y conocimiento de la carta de CI, se tiene un alrededor de que el 80% no
comprende, el 50% no lee y que un 40% desconoce el “C. I”. Al tener estas altas cifras se puede
determinar que el principio de autonomia bioética no se estd cumpliendo.

Se evidencia una carencia, ya que no existe una alternativa ni prevista ni programada para

trabajar con las personas que no gozan de un alto grado de alfabetizacion en la comprension del
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Cl y por tanto se esta afectando la autonomia bioética del paciente. Ante esta problematica se
plantea la siguiente pregunta de investigacion: ¢cdmo contribuir a la autonomia bioética
mediante el fortalecimiento de la comprension de la carta de consentimiento informado en

pacientes oncolégicos (nifios y adultos) en SOLCA de Cuenca?

1.3 Objetivos
1. 3. 1. Objetivo general

. Contribuir a la autonomia bioética de los pacientes
oncologicos (nifios y adultos) en SOLCA de Cuenca mediante cuadernillos
centrados en estrategias de comprension lectora y actividades que

fortalezcan la comprension de la carta de consentimiento informado.

1.3 .2. Objetivos especificos

o Determinar los referentes tedricos que sustentan la autonomia bioética en
pacientes oncologicos enfocados en la comprension de la carta de consentimiento
informado.

o Diagnosticar el estado de la autonomia bioética de pacientes oncolbgicos
en SOLCA de Cuenca por medio del anélisis del conocimiento y la comprension de la
carta de consentimiento informado.

) Disenar cuadernillos centrados en estrategias de comprension lectora y
actividades para promover la comprension de la carta de consentimiento informado,

fortaleciendo el principio bioético de autonomia en los pacientes oncologicos en SOLCA.
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o Valorar los cuadernillos que seran destinados para promover la autonomia

bioética en los pacientes oncologicos en SOLCA a través de la evaluacion de ciertos

expertos seleccionados.

1.4 Justificacion

La investigacion propuesta busca contribuir a la autonomia bioética de los pacientes
oncologicos (nifios y adultos) en SOLCA de Cuenca mediante cuadernillos centrados en
estrategias de comprension lectora y actividades que fortalezcan la comprension de la carta de
consentimiento informado. Este proyecto se encuentra en la linea de investigacion de Educacion

para la inclusion y la sustentabilidad humana.

Para reconocer la importancia de la autonomia, es fundamental referirse primero sobre
la bioética, la relacion entre la vida y la ética. Para Cafiete, Guilhem, y Brito, (2012): “El vocablo
“bioética” fue utilizado por Van Rensselaer Potter para referirse a los problemas surgidos desde
el adelanto acelerado de la ciencia y la tecnologia en un universo inculcado en un profundo
conflicto de valores, y al ahogo de prevalecer la desavenencia entre investigacion cientifica y
humanidad” (p.123). Como se menciono6 antes la bioética se enmarca en la observacion de la
existencia de un individuo, respetando sus valores y sus principios morales, por encima de las
propuestas tanto de la ciencia como de la tecnologia. La bioética tiene cuatro (4) principios
fundamentales: autonomia, no- maleficencia, beneficencia y justicia; cada uno en busca de
respetar los valores de los individuos y sus decisiones. En esta investigacion se considera
fundamental el reconocimiento del principio bioético de autonomia. La autonomia implica entre
otras la libertad del individuo de tomar decisiones conscientes sin factores influyentes, en este
caso en el ambito médico. En el contexto Oncologico, la autonomia se ve reflejada directamente

en la carta de consentimiento informado, razén por la cual esta investigacion se centra en
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fortalecer la autonomia bioética de los individuos a través de la comprension del consentimiento

informado.

En el Ecuador segtin Arauja Granda (2020) el literal h) del referido articulo 7, senala que
todo individuo practicara su autonomia a través del consentimiento por escrito y este debera
tomar decisiones respecto a su estado de salud y procedimientos de diagnostico y tratamiento.
Es posible plantear que en el Ecuador la autonomia est4 directamente relacionada con la

compresion del consentimiento informado.

Es importante reconocer entonces a que hace referencia el consentimiento informado
médico. Lo que actualmente conocemos como Consentimiento Informado o “CI”; nace con la
intencion de avalar la resolucion autobnoma o soberana de un sujeto de contribuir o no en una
intervencion médica, dependiendo de que si esta se acople y respete sus ideas, intereses, valores

y preferencias.

Segtin la Organizacion mundial de la salud “OMS” (2020) propone que el
consentimiento informado es un documento legal y un proceso que permite la comunicacion e
informacion entre un profesional sanitario y un paciente; este proceso termina con la aceptaciéon
o negacion del paciente de un procedimiento diagnostico o terapéutico, después de conocer los

riesgos, beneficios y alternativas, para poder implicarse libremente en la decision.

El consentimiento informado est4 estructurado de la siguiente manera: 1. Descripcion de
la condicién diagndstica 2. Descripcion del tratamiento o sus alternativas, 3. Descripcion de los
efectos secundarios y beneficios posibles 4. Procesos o posibilidades de recuperacion. Este
documento legal en su proceso debe ser explicado por el médico a cargo a su paciente de tal
manera que este entienda y este de acuerdo con todo lo estipulado en la carta de consentimiento

informado (ver anexo 1).
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En particular en el Ecuador se plantea segin Arauja Granda (2020) el literal e) del
articulo 7 de la Ley organica de la salud prescribe que toda persona tiene el derecho de ser
oportunamente informada sobre las alternativas de tratamiento, ademas de recibir consejeria y
asesoria de personal capacitado antes y después de los procedimientos establecidos en los

protocolos médicos; elementos presentes en el Consentimiento informado y sus procesos.

Las clinicas y hospitales se han encontrado constantemente con el trato de la
dimension bioldgica de sus pacientes, por lo que sus necesidades educativas, intelectuales y
afectivas han sido olvidadas. Se puede tener en cuenta que el personal sanitario a veces olvida
que el paciente es un ser que piensa, actia y siente, y que, por ende, también es susceptible de
recibir una atencion educativo-afectiva. En el caso de esta investigacion la relaciéon con el
ambito educativo se centra en la posibilidad de generar secuencias, estrategias y actividades
centrada en la comprension del consentimiento informado para que el paciente reconozca su
condicion, derechos y posibilidades y tome decisiones de forma auténoma. Es importante que
esta aproximacion tenga un componente afectivo, y didactico que fortalezca el reconocimiento
del didlogo entre médico-paciente y los pensamientos, sentimientos y acciones de los

implicados.

La importancia tanto de los actores como del contexto de la educacion en espacios no
formales, es evidente en los presupuestos teoricos de esta investigacion que se apoyan en el

articulo 27 de la constitucién del Ecuador (2008):

La educacidn se centrara en el ser humano y garantizara su desarrollo holistico, en el
marco del respeto a los derechos humanos, al medio ambiente sustentable y a la democracia;
sera participativa, obligatoria, intercultural, democratica, incluyente y diversa, de calidad y

calidez; impulsara la equidad de género, la justicia, la solidaridad y la paz; estimulara el sentido
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critico, el arte y la cultura fisica, la iniciativa individual y comunitaria, y el desarrollo de
competencias y capacidades para crear y trabajar. La educacién es indispensable para el
conocimiento, el ejercicio de los derechos y la construccién de un pais soberano, y constituye el

eje estratégico para el desarrollo nacional.

De acuerdo a lo contemplado en el articulo de la constituciéon y en conjunto con la
necesidad de encontrar una educacidon que integre a sujetos y actores, se puede recurrir a los
derechos educativos y a los espacios que tradicionalmente habian quedado rezagados por su
hostilidad al desarrollo de la vida humana o/y a las adversidades que planteaban anexarse a la
eventualidad de establecer ejercicios de ensefianza-aprendizaje: uno de estos espacios es el
clinico. Por lo que recurrimos al Art. 26 que promueve el derecho a la educacion diciendo que es
un deber ineludible del Estado y un principio que ha de ser promovido a nivel personal y
familiar a lo largo de toda la vida y el art. 27 de la constitucién de la republica del Ecuador
(2008) ... “La educacion es indispensable para el conocimiento, el ejercicio de los derechos y la
construccion de un pais soberano, y constituye el eje estratégico para el desarrollo nacional” (...).
Con base en la educacion es fundamental para pacientes oncologicos porque permite que estos
puedan ejercer derechos y la construccion de si mismo. En el caso de esta investigacion, la
educacion es una herramienta indispensable para fortalecer el derecho de la autonomia,
generando estrategias educativas centradas en la comprensién del consentimiento informado.
Es importante el rol que juega el docente en la educacion para fortalecer e incentivar al ejercicio
de una lectura critica y responsable de los documentos que leen y van a firmar, ya que esto le
otorgara conocimiento sobre el contenido y le permitira tomar decisiones consientes y

auténomas sobre su vida.
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En un sondeo inicial en SOLCA, se detect6 que la a mayoria de los pacientes leen, pero
no comprenden el consentimiento informado. Los médicos no tienden a adaptar la informaciéon
que brindan a sus pacientes, ni investigan de sus caracteristicas socioculturales. Los pacientes se
encuentran en una situacion de vulnerabilidad y por diversas situaciones de la vida no han
alcanzado un nivel suficiente de criticidad e inferencia para comprender lo estipulado en la carta
de consentimiento informado. Por este motivo se cree pertinente crear cuadernillos que
contribuyan a la autonomia bioética de los pacientes oncolégicos de SOLCA fortaleciendo la
comprension de la carta de consentimiento informado centrados en estrategias de lectura y
actividades relacionadas con los ejes de la carta de consentimiento informado en torno a los

cuales interactian el personal sanitario, los pacientes, cuidadores y familiares.

1. 5 Antecedentes

Uno de los conceptos fundamentales en el contexto de la salud radica en la autonomia.
La autonomia en el caso de la bioética es un principio que se relaciona con la libertad del
individuo de tomar decisiones sobre su salud de forma libre e informada. Para que un individuo
pueda tomar una decisiéon autbnoma racional, es necesario que tenga claridad sobre su
diagnostico, condicion médica, tratamiento, efectos secundarios y procedimientos. En los
servicios de salud se reconoce el “termino de Consentimiento libre y esclarecido” (TCLE) que
busca registrar a través de la carta de consentimiento informado como documento legal, la
aceptacion del individuo para someterse o participar de un procedimiento especifico. En este
sentido la carta de Consentimiento Informado es el documento legal que busca asegurar la
autonomia del individuo y da cuenta de las elecciones que el paciente toma con respecto a su
vida, su cuerpo y su proceso de forma libre, voluntaria y consciente. La funcién prioritaria del
Consentimiento Informado, a partir de la declaracion de Helsinki 1964 es la de promover la

autonomia de los individuos, tiene un caracter juridico y ético basico.
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Segun lo plantea Vera (2016) el Consentimiento Informado tiene como objetivo disponer
informacion suficiente para que los pacientes puedan tomar una decision. Para esto el autor
plantea que es necesario que la informacién del CI se presente de forma adecuada para la
comprension segin las capacidades del paciente. El autor expone que los elementos
lingiiisticos y de comprension lectora son fundamentales para la comprension del CI. La
informacion debe ser adecuada, suficiente y oportuna con terminologia adecuada segun el nivel
de escolaridad y cultura de los pacientes. Retomando los temas de diagnostico, tratamiento,
efectos secundarios y procedimiento médico, el CI se convierte en el instrumento legal y ético

que promueve en el &mbito de la salud la autobnoma bioética.

El articulo de Larreamendy-Joerns, Candia, y Roldan (2011) “Contenido y
comprensibilidad de consentimientos informados: estudio comparativo entre ciencias
biomédicas y ciencias sociales” (p.26) presenta un problema existente con los formatos de
ciencias biomédicas por su uso de términos técnicos que dificultan la lectura. Los investigadores
analizan el grado de comprension lectora de los participantes, mostrando un evidente problema
educativo. Se indaga sobre la preparacion de los sujetos para comprender los documentos de
consentimiento informado, planteando asi un problema de comunicacion cientifica que

consideran importante que la informacion para los sujetos sea comprensible.

Se ha demostrado que en muchos casos los pacientes firman la carta de consentimiento
informado medico sin comprensién de esta; la firma del CI no da garantia de su comprension.
Se han desarrollado miiltiples debates en torno los procesos de comprension de la carta de
consentimiento informado. Se ha buscado generar diversas estrategias para fortalecer los
procesos de compresion de la carta de consentimiento informado, en especial cuando hace

referencia a poblacion vulnerable y con bajos niveles de instruccién. En algunos casos se han
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priorizado estrategias orales que incluyen grupos focales para compartir y socializar la
informacion de la carta de consentimiento informado, sin embargo, estas estrategias no dan
cuenta del reconocimiento del paciente de que conozca o comprenda el documento que esta
firmando. Es posible que la informacién socializada y la escrita no concuerdan, por esto en este
trabajo se prioriza la comprension lectora de la carta de consentimiento informado para

fortalecer la autonomia bioética.

Sherlock (2014) en su documento de revisién del estado del arte retoma 354 articulos
que trabajan la tematica de la comprension de la carta de consentimiento informado. La autora
selecciona los articulos relevantes y reconoce que en ellos se expone que el 86% de los casos los
pacientes no recuerdan los posibles riesgos y complicaciones relacionadas con sus
procedimientos médicos. Se evidencia también en estos documentos que la comprensién del CI
disminuye con la edad y que en la mayoria de los casos los pacientes pensaban que el objetivo el
consentimiento informado es el de proteger a los hospitales y doctores. En general estas
investigaciones, recolectadas por la autora ponen en evidencia que el nivel educativo, el nivel de
comprension lectora y la eficiencia del médico de explicar las condiciones médicas, afectan la
comprension del consentimiento informado. Finalmente, la autora muestra que es importante
construir material educativo que potencie o fortalezca la comprension de la carta de

consentimiento informado, y por tanto fortaleza la autonomia bioética.

Una de las investigaciones que busca analizar el nivel de comprension de la carta de
consentimiento informado médico y su impacto en la autonomia bioética, lo desarrollan
Assumpcao, Da Silva, Coca y Morerira (2016). Se plantea en esta investigacion descriptiva con
una poblacion de 146 sujetos, un analisis de la comprension del CI. Aunque todos los sujetos

firmaron la carta de consentimiento informado, en el estudio de la Universidad Federal
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Fluminense (UFF) se muestra que solo el 53.1% de los participantes la comprendieron. Hay una
incongruencia entre lo firmado y lo comprendido, que resalta la relevancia de trabajar con los
pacientes o tutores legales no solo el espacio dialogico oral de la socializacion de la carta de CI
sino ante todo la comprension lectora de esta, para comprender lo que se esta firmando. Como
conclusion de esta investigacion se propone que se construya material educativo para apoyar la
comprension de la carta de CI, a través de un lenguaje claro y objetivo. Se sugiere que ademas se
incluyan en estos materiales espacios para el didlogo entre doctores, pacientes y tutores legales y
otros profesionales, ya que se ha probado que el didlogo abierto apoya los procesos de

comprension al igual que la inclusion del sistema familiar.

Se podria afirmar que los consentimientos informados escritos por los cientificos
presuponen a un sujeto universal, es decir, se dirigen a un ser humano que supuestamente es
capaz de comprender los términos y conceptos de los cientificos. Puede ser que para estas
ultimas dichas nociones puedan ser comprensibles, pero no asi para la totalidad de personal, de
hecho, para la mayoria no. Se requiere generar estrategias de comprension de la carta de
consentimiento informado y actividades que promuevan la comunicacién entre médico-

paciente.

Esto se enmarca en la educacion del paciente, nociéon que hace referencia al proceso de
intercambio de informacion entre el médico y el paciente o el tutor legal, en funcién de mejorar
la salud o las decisiones que el paciente toma frente a tu salud. Uno de los ejes basicos de la
educacion del paciente hace referencia a que el paciente conozca la condicion médica, su
tratamiento, alternativas y procesos. En este espacio, se abre un camino para que segin lo
plantea la Organizacion Mundial de la Salud, la educacién apoye el &mbito de la salud con

estrategias que permitan que el paciente se apropie con autonomia de sus procesos de salud.
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Este campo educativo estd impactando a los profesionales de la salud en busca generar en la
interaccion entre la educacion y la salud, un proceso emancipatorio enfocado al bienestar
colectivo e individual. Se reconoce que también el médico y la enfermera y los diversos actores
de la salud, son agentes educativos. Esta propuesta busca aportar a los actores del &mbito de la
salud, a través de cuadernillos, estrategias de compresion lectora y actividades enfocadas a la
comprension de la carta de consentimiento informado para fortalecer la autonomia bioética del

paciente.

2. Marco tedrico

2.1 La autonomia bioética como facultad de derecho del paciente oncolégico

En la medicina se denomina paciente a una persona enferma que es atendida por un
profesional de la salud, este se encuentra inmerso en un proceso de diagnostico y tratamiento.
Pero al decir inmerso no siempre significa que se encuentra implicado, debido a que el paciente
debe ejercer sus derechos mediante la comprensién de estos. En la actualidad cuando se usa el
término paciente, se hace referencia a un sujeto que no solo est4 atado al dolor sino un ser que
actua y piensa, que debe estar consciente de su existencia y muerte, por este motivo para esta

investigacion se iniciara con el concepto de Bioética.

2.1.1 Bioética desde un concepto general

El término bioética nace de la preocupacion ante los avances de la ciencia de la vida y la
medicina por las cuestiones éticas involucradas en la comprension humana de la vida. Este
término segin la segunda edicion de la Encyclopedia of bioethics (2007) define que “Bioética es

un término compuesto derivado de las palabras griegas bios (vida) y ethike (ética)” (p.57),
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partiendo de esto se puede decir que la Bioética es la practica minuciosa de las dimensiones

morales de la existencia y la extincion.

Al hablar de bioética en esta investigacion se ha abordado varios conceptos de autores
como: Aramini (2007), Siurana (2010), Silva, Izquierdo y Rodriguez (2018) que la definen como
“el estudio sistematico del comportamiento humano en el campo de las ciencias de la vida y de
la salud, cuando este comportamiento es examinado a la luz de valores y principios morales”
(Aramini, 2007, p.57). Es decir, la bioética estudia el comportamiento de un individuo

analizando, respetando sus valores y principios morales que mantienen en vida y su muerte.

Por otra parte, Silva, Izquierdo y Rodriguez (2018) expresan que se debe desvincular a la
bioética del &ambito médico, clinico y biojuridico, debido a que estos “no se pueden desconocer
como escenarios originarios de la bioética, de tal manera que para el contexto latinoamericano
se desarrollen aspectos bioéticos méas incluyentes de los problemas socioculturales, de las
préacticas de interaccion entre el ser humano con él mismo y con el mundo” (p.1). Por ello, este
autor expresa que la bioética no solo se debe relacionar con el campo de la ciencia médica, sino
que también se debe involucrar en otros campos, como es el caso de la educacién, para que se

respeten la autonomia, los valores y principios de los estudiantes.

A través de la historia se ha ido presentando el término bioética en el mundo, por lo que
se exhibira en esta investigacion hechos importantes a través de la historia de este. Un principal
hecho fue “el debate sobre los principios de la bioética que se inici6 en el afio 1974, cuando el
Congreso de los Estados Unidos crea la Comision Nacional para la Proteccion de los Sujetos
Humanos de Investigacion Biomédica y del Comportamiento, para identificar los principios
éticos basicos que deben regir la investigacion con seres humanos en la medicina y las ciencias

de la conducta” (Siurana, 2010, p.122). En 1978 los comisionados publican el “Informe
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Belmont”, donde segtin Siurana (2010) se distingue que la bioética contiene cuatro principios
éticos béasicos, por este orden: respeto por las personas y su autonomia, no maleficencia,

beneficencia y justicia.

En los anteriores parrafos se ha hablado sobre la bioética, conceptos claves de algunos
autores y su recorrido por la historia. Hay que puntualizar desde el punto de vista de los
investigadores que esta disciplina le permite al individuo ser consciente del contacto con su
humanidad, haciendo referencia a que este reconozca que cada forma de vida, por minima que
sea, tiene derecho a la vida y a una existencia digna. Al referirse a una existencia digna se tiene
en claro la prevalencia y ejercicio de sus derechos como es el servicio de salud y sus decisiones

ante este. A continuacion, se definiran cada uno de los principios de la bioética.

No-maleficencia.

El fundamento de la primicia de no-maleficencia recalca importancia al deber de no
vulnerar al otro deliberadamente a cualquier persona. La exigencia de no maleficencia esta
expresada en el juramento hipocratico. Precisamente, referente a la practica del precepto para el
bien de los pacientes, este juramento dice: “si es para su dafio (...) lo impediré”. En conclusion,

esta primicia se refiere a no dafar al paciente, de ningtin modo premeditado.

Para el término de no-maleficencia hay que exponer que el personal médico no tiene la
intencion de dafar al paciente sino mejorar su condicion, esto lo expone Siurana (2010) que
“una persona dana a otra cuando lesiona los intereses de esta. Estos intereses pueden
considerarse de manera amplia como son los referidos a la reputacion, la propiedad, la
privacidad o la libertad. Las definiciones mas estrechas se refieren a intereses fisicos y
psicolégicos, como la salud y la vida” (p.124). Esto es importante en ambitos sociales como

laborales, debido a que los individuos desde pequefios contextos como los vecindarios deben
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respetar a sus iguales y en los laborales presentar una ética ante su trabajo, tales sean como
productos en buen estado o servicios de calidad. Por este motivo veremos algunas reglas que

hacen referencia al principio de no-maleficencia:
e No asesinar.
e  No producir malestar o dafios a otros.
e No imposibilitar a los otros.
e No injuriar a otros.
e No despojar al préjimo de lo vital y de su propiedad.

Estas reglas son fundamentales para tener profesionales capacitados, que laboren en
espacios éticos y criticos. Debido a este principio, se invita al personal de salud a la reflexion de
que hay que ser conscientes ante los procedimientos para correr menores riesgos ante las vidas

que se encuentran a su cuidado.
Beneficencia.

Al contrario de la no-maleficencia, la beneficencia consiste en no causar dano a otras
personas, en prevenirlo y eliminarlo, favoreciendo asi a ayudar a los otros. Si la no-maleficencia
implica el alejamiento de la labor, la beneficencia exige cumplir eternamente la labor.
Beauchamp y Childress (2001) distinguen dos tipos de beneficencia: la beneficencia positiva y la

utilidad.

Hay que aclarar que el término beneficencia es utilizado en varios &mbitos por lo que se
toma referencia del autor Siurana (2010) que argumenta sobre el uso del término: “En el

lenguaje habitual, la beneficencia hace referencia a actos de buena voluntad, amabilidad,
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caridad, altruismo, amor o humanidad. La beneficencia puede entenderse, de manera mas
general, como todo tipo de accién que tiene por finalidad el bien de otros.” (p.126). Teniendo en
cuenta este principio se puede afirmar que para cumplir con el derecho de la beneficencia es
necesario cuidar y velar por el bienestar de todos los individuos. Por este motivo, se cree
conveniente que en espacios hospitalarios se deban abrir areas en donde se trabaje el altruismo
como tratamientos de musicoterapia, lectura, ejercicios de relajacion entre otros que llenen los

puntos emocionales del paciente.

Justicia.

Para muchos la justicia es un conjunto de valores fundamentales en los que debe
apoyarse la humanidad para la coexistencia de sus miembros. Estos valores son la cortesia, la

legitimidad, la paridad y la libertad.

Ahora las desigualdades segiin Siurana (2010) se dan en la salud, debido al gran
aumento del costo y esto ha causado que algunos individuos no puedan acceder al ambito de la
sanidad, y esto crea un debate sobre la justicia social. Se refiere a este punto debido a que, en la
institucion donde se realiz6 la investigacion, aparece como fundamental un convenio entre
instituciones como son el Ministerio Publico o el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social,
debido a que la condicién oncolobgica esta registrada como una enfermedad catastrofica siendo

esta una poblacion vulnerable.

La méaxima clasica de Ulpiano el cual dice “que la justicia consiste en dar a cada uno lo
suyo” (p.126). Una injusticia se da cuando no se le permite a un individuo el acceso a un derecho
o se le atribuyen mas cargas equitativamente, debido a esto Siurana (2010) afirma que “los
problemas de la justicia distributiva aumentan bajo condiciones de escasez y competicion”

(p.127). Con base en este autor se han propuesto varios criterios de distribucion:
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Norman Daniels (1985) que en sus supuestos se puede decir que existe un gran problema con el

conflicto de intereses entre los que urgen de servicios de salubridad y los que soportan su

dispendio. Por este motivo se cuestiona qué tiene de particular el acatamiento de la salubridad

y comprende que la comunidad tiene el cometido de resguardar la homogeneidad de

oportunidades de todos los individuos. Debido a lo sefialado anteriormente se cree conveniente

que hay que investigar las normas o acciones que siguen las instituciones sanitarias, para que

puedan ser revisadas y analizadas para ser idoneas al responder ante la igualdad de

oportunidades.

El siguiente principio es al que se desea contribuir con esta investigacion y producto, por

lo que se empieza caracterizando con un concepto general y sus condiciones primordiales para

ejercerlo.

2.2 Principio de autonomia bioética

Es la capacidad que poseen los individuos para su independencia, en relaciéon con las

opciones individuales determinadas cuya disponibilidad se puede encontrar en varios ambitos

2.2.1 Respeto de la autonomia.
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de la vida: personales, educativos, laborales u hospitalarios. Segin Siurana (2010, p.123) la
palabra “autonomia” viene del prefijo griego “avtovopia” y significa “autogobierno”. Este
término se utiliza por primera vez para referirse al autogobierno que tenian las ciudades griegas
independientes. Pero este término también puede referirse a un individuo como lo mencionan
Beauchamp y Childress (2001), el individuo auténomo es el que “actaa libremente de acuerdo
con un plan auto escogido” (p.121). Para estos autores, los conceptos de autonomia tienen dos

condiciones primordiales o esenciales:

o La independencia entendida como libertad ante influencias de ser

controlado o traten de controlarlo.

. La delegacion, quiere expresar, la medida para el acto intencional.

La autonomia es, de este modo, una accion independiente de condicionamientos
exOgenos. Autonomia implica decir por uno mismo independientemente de las influencias,
controles y determinaciones externas que puedan generar obligaciones al margen de aquello a

los que se inclina, quiere o se cree necesitar. Podemos actuar, con base en la autonomia, de

acuerdo a tres maneras:
a) intencionadamente
b) con comprension
¢) sin influencias controladoras que determinen la accion.

La autonomia de un individuo es respetada cuando se le permite mantener su propio
punto de vista, al permitirle elegir sus acciones y a realizar elecciones basadas en sus creencias

personales y valores. En el ambito hospitalario es fundamental que los pacientes conozcan sobre
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este derecho no solo como punto de exigencia al médico sino como objeto de conciencia 'y

responsabilidad ante su condicion.

La solicitud de la autonomia del paciente obliga a los profesionales a dejar ver la
informacion, y testificar el entendimiento y la voluntariedad y a potenciar la colaboracion del
mismo en la toma de decisiones. Beauchamp y Childress (2001) mencionan algunas reglas para

tratar a las personas de forma auténoma:

Decir la verdad

. Respetar la privacidad de otros

. Proteger la confidencialidad de la informacion

. Obtener consentimiento para las intervenciones a pacientes

. Cuando te lo pidan, ayuda a otros a tomar decisiones importantes

Estas reglas permiten que el profesional reflexione antes de tomar sus decisiones en su
ambito laboral. En el ambito hospitalario esto permitira que el médico tenga una actitud ética
ante sus pacientes, considerandolos participes en cuanto que han de hacerse conscientes de su

enfermedad y su proceso.

Para trabajar la autonomia bioética de los pacientes de esta investigacion, se tomara
como principal concepto la comprensién debido a que es la facultad del ser humano para
percibir las cosas y tener una idea clara de ellas. La funcién del mediador es importante en este
factor debido a que se implementaran estrategias de comprension lectora centradas en la

comprension de la carta de consentimiento informado.
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2.3 Comprension de la carta de consentimiento informado centrado en

estrategias de comprension lectora.

2.3.1 El Consentimiento informado como herramienta Bioética para
la Autonomia.

Para hacer referencia al consentimiento informado, se hara un recuento del término
bioética que segun los autores Canete, Guilhem, y Brito, (2012): “El vocablo “bioética” fue
utilizado por Van Rensselaer Potter para referirse a los problemas surgidos desde el adelanto
acelerado de la ciencia y la tecnologia en un universo inculcado en un profundo conflicto de
valores, y al ahogo de prevalecer la desavenencia entre investigacion cientifica y humanidad”
(p.123). Como se menciono antes la bioética busca la observacion de la existencia de un

individuo, respetando sus valores y sus principios morales.

De este modo surge lo que actualmente conocemos como Consentimiento Informado o
“CI”; nace con la intencion de avalar la resolucion auténoma o soberana de un sujeto de
contribuir o no en una intervencién médica, dependiendo de que si esta se acople y respete sus

ideas, intereses, valores y preferencias.

El consentimiento informado o “CI” es un documento el cual garantiza que, un individuo
ha expresado voluntariamente su proposito de colaborar en una investigacion, posteriormente
de analizar y comprender toda la informacion del documento. El CI que se analiza en esta
investigacion pertenece al contexto médico definido por autores como: Vera (2016), Cafiete,
Guilhem, y Brito (2012), e instituciones como el Ministerio de Salud Puablica (2016) y el manual
de ética (1984) definen que el Consentimiento Informado en el area de medicina es un
documento donde el paciente acepta libremente que se prosiga con los diagnosticos y
tratamientos terapéuticos recomendados, sabiendo de los riesgos y consecuencias que le pueden

ocurrir.
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Hay que determinar la importancia que tiene el consentimiento informado en el
tratamiento del paciente, debido a que acepta de forma libre y voluntaria cualquier consecuencia
o efecto secundario que pueda tener en éste como lo afirma Vera (2016) de que “el CI de un
enfermo es la aceptacion autonoma de una intervencién médica” (p.59) por lo que se determina
que el paciente se encuentra consciente ante la naturaleza de la intervencién con sus riesgos y

beneficios respectivos.

El Manual de Etica de 1984 de la Asociacién Médica Americana sustenta que el
consentimiento informado radica en la explicacion, a un paciente atento y mentalmente
competente, de la naturaleza de su enfermedad, por lo tanto “la presentacion de la informacion
al paciente debe ser comprensible y no sesgada; la colaboracion del paciente debe ser
conseguida sin coercion y el médico no debe sacar partido de su potencial dominio psicologico

sobre el paciente” (Vera, 2016, p.60).

Basandose en los supuestos tedricos expuestos se determina que el consentimiento
informado es un proceso en el cual el paciente (o su representante legal) consiente
voluntariamente a parte de su personal médico y familiares que va a participar en un proceso
médico, después de que los propésitos, riesgos y beneficios han sido explicados cuidadosamente
y entendidos por el paciente. Teniendo en cuenta la informacion recabada se ha determinado
usar los ejes tematicos del CI los cuales son: 1. Descripcion de la condicion diagnostica 2.
Descripcion del tratamiento o sus alternativas, 3. Descripcion de los efectos secundarios y
beneficios posibles 4. Procesos o posibilidades de recuperaciéon. Con motivo de que el paciente
conozca sobre ellos y que el material elaborado de esta investigacion facilite la comprension del
documento legal y su proceso al ser explicado por el personal de salud o médico a cargo. Por

este motivo se especifica que este documento es necesario e imprescindible, para los procesos
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médicos tanto para la comprension del paciente en la informacion y autonomia de este ante su

enfermedad.

Hay que tener en cuenta que el consentimiento informado no solo se trabaja en adultos
sino con ninos y adolescentes quienes atin estan en desarrollo, tanto fisica como mentalmente;
por ende, no se les considera capaces de ejercer sus derechos como un adulto maduro. A
continuacion, se presenta un estado del arte en el cual se ha indagado lo que en el &mbito de

investigacion se ha trabajado sobre la tematica.

2.3.2 El consentimiento informado en infantes y adolescentes

Al tener en claro el concepto de la carta de consentimiento informado en medicina, se
puede decir que no solo se aplica en adultos debido a que los pacientes también son nifios y
estan sujetos a vivir estos procesos, aunque tiene sus diferencias, el proceso de la enfermedad es
similar y el documento es el mismo. Por este motivo, se ha revisado investigaciones sobre el
consentimiento informado en infantes y adolescentes comprendidas desde el afio 2006 al 2020,
en donde se ha trabajo autonomia, ambito juridico, bases de aplicaciéon y moral y cambios de
sexo. Hay que tener en cuenta que estas investigaciones tienen en comun que no hacen participe
a los infantes debido a que se encuentran “declarados incapaces legalmente y, por lo tanto, no
auténomos, este derecho es ejercido de modo automatico por sus representantes legales”
(Dominguez, 2006, p.389). Por lo que nace el término de “cuidador” para el tutor o

representante legal del infante o adolescente.

Por consiguiente, la doctora Macias (2006), expone cuéles son los principales problemas

de trabajar el consentimiento informado con nifios y adolescentes son:
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. Si se especifica punto por punto a los parientes el procedimiento o
tratamiento presentado, minimamente se menciona la existencia de alternativas en el
tratamiento, con sus respectivas particularidades, riesgos y beneficios esperables. No se
le presenta al paciente la posibilidad de no elegir tratamiento alguno. Los familiares
sefialan que en cada una de las interacciones médico-familia desastre y una tensién del
tiempo que domina el suceso, incluido que en momentos la confidencialidad de datos
primordiales pertinentes a la disposicion de vida esperable para el nifio son tratados al
final (Macias, 2006).

. Existen algunas restricciones en la comunicacion entre profesionales y
familias, una de ellas es el lenguaje técnico utilizado por el area médica que ocupa un
lugar preferencial.

. En ocasiones el personal médico ejerce poder de influencia en la opinion
de los familiares, de tal forma que en no pocas ocasiones puede contribuir a que cambien

de opini6n.

Hay que tener en cuenta que los adolescentes son los que en mayor parte entienden los
términos médicos que se encuentran en la carta de consentimiento informado a diferencia de los
infantes. Adema4s, de que estos pueden firmar con el consentimiento de sus padres, siendo
guiados por la relacién médico-paciente-familia, pero no coaccionados por los padres. Se tiene
presente que “La coaccién -ademaés de ser por lo comin muy contraproducente en esas edades-
no deja ejercer la autonomia personal, ni, por tanto, la responsabilidad ante las decisiones que

otros toman por ellos” (Leén, 2012, p.1).

Es fundamental reconocer que estas investigaciones también plantean que los nifios a

partir de los 7 afos estan conscientes de la muerte y que no son sujetos sin conocimientos
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previos, ellos se encuentran bombardeados de informacion que es util para empezar a trabajar el
término del CI, como se ha visto en la propuesta. No hay que olvidar que el nifio conoce el
concepto de la enfermedad por empirismo, por gripes, dolor de estbmago u otras dolencias y se
les puede preguntar: écomo saben que estan enfermos? y asi poder trabajar la parte de
diagnostico con ellos en primera instancia y complementarlo con lecturas, para proseguir el
proceso del tratamiento y la medicacion, pues ellos conocen las inyecciones y jarabes por
anteriores gripes o dolencias. Para finalmente preguntar: écomo sabes que ya estas bien? para

hablar sobre la recuperacién y un estilo de vida saludable.

Por este motivo, se cree pertinente que tanto los adolescentes o los infantes pueden ser
tutelados por su pediatra para que no se abatan en coacciones internas, turbaciones, ideas
preconcebidas y preocupaciones, y sin imposiciones externas, de su circulo familiar o de su
conjunto de amigos. De esta manera el nifio o adolescente puede llevar una vida consciente de
su enfermedad sin caer en el miedo, salve en casos de potencial riesgo para su subsistencia o

complicaciones que afectan gravemente a su vigor, la resoluciéon no podrian tomarla solos.

En los anteriores sustentos tedricos se conceptualiz6 el consentimiento informado y se
hizo referencia a su uso, pero es importante recalcar la comprensién de este debido a que en
muchas ocasiones el CI esta acompanado por una explicacion oral del personal médico, no es
posible afirmar que aquello explicado por el profesional de la salud es 1o mismo que comprende
el paciente y/o que esta escrito en el consentimiento informado. Por este motivo, se puede decir
que la legitimidad de la firma de un documento esta relacionada con la comprension de este. Por
lo general la informacion del C.I no es comprendido por el paciente o su tutor legal, por lo que es

importante hablar sobre la comprensién para trabajar el contenido de la carta. En esta
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investigacion se reconoce como relevante para el proceso la metodologia de la ensefianza para la

comprension con el propdsito de fortalecer la autonomia del paciente.

2.4 La propuesta didactica de la Enseiianza para la comprension

La investigacion planteada retoma algunos elementos de la ensefianza para la
comprensiéon como guia para el disefio de los cuadernillos teniendo en cuenta que su objetivo es
fortalecer la comprension de la carta de consentimiento informado y potenciar la autonomia
bioética. En ese sentido este texto recoge un marco teorico basico de la ensenanza para la
comprension y busca su implementacion en un contexto educativo no formal, haciendo alusion

que la educacion no solo se centra en la escuela.

La ensenanza para la comprension nace en 1988 con un grupo de investigadores
graduados de la Universidad de Harvard que realizaron un estudio en 7 escuelas con diferentes
muestras de edad. La investigacion consistia en que los docentes ajusten los contenidos y creen

espirales de indagacion para que los estudiantes reflexionen y abran su pensamiento.

En los Gltimos 10 anos, la ensefianza para la comprension se ha trabajado en innovaciéon
educativa, estrategias didacticas y practicas docentes. Este concepto ha tenido gran relevancia
debido a que en las aulas de clase en mayor parte se ha dado la educacion bancaria como dice
Freire (1993) que los nifios son mentes que se abren a la informacién que los maestros
depositan, pero ante este supuesto se puede decir que en ningtin momento se tuvo un método de
enseflanza, el cual permita entender a los aprendices, de esta forma no se ha dado el debido

proceso para alcanzar los conocimientos (Freire, 1993).
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Varios autores como Jiménez (2010) definen la ensefianza para la comprensiéon como
“una herramienta pedagbgica para motivar el aprendizaje de los estudiantes con el objetivo de
que ellos puedan explicar y ampliar saberes” (Jiménez, 2010, p. 28), de esta forma, la
comprension toma un lugar central y el foco de la clase (Wiske, 1999). De esta forma entra en
practica la reflexion que “le permite actuar y pensar flexiblemente con el conocimiento en

diferentes y nuevos contextos” (Perkins, 1999; citado en Pogré, 2013).

A diferencia de autores como Garzén (2015) definen la ensefianza para la comprensiéon
como “un proceso de creacion mental, en donde hay transformaciones en la manera de pensar
frente a un hecho, fenémeno o situacion, teniendo en cuenta la reestructuracion de los
conocimientos previos con los nuevos que llegan, se puede saber hacer o aplicar dicho
conocimiento en contextos cotidianos y novedosos” (Garzon, 2015, p. 8). Garzon hace referencia
a los conocimientos previos, como Hurtado (2015), refiriéndose a que estos permiten tener una
consciencia teniendo asi la capacidad de afrontar y resolver situaciones problematicas de su dia

a dia con creatividad y una mirada critica-reflexiva sobre sus acciones.

Para entender la comprensién lectora y como funcionan sus procesos, se ha utilizado el
concepto de Garzon (2015), debido a que este habla sobre las representaciones mentales que se
hacen uso en los conocimientos previos como lo menciona Parodi (2012), por lo que se permite
desarrollar una comprension abstracta y concreta a la vez para desempenarse de manera flexible
y multidimensional (Pogré, 2012); de esta forma se abre a un gran campo de contextos para la
ensefianza-aprendizaje, donde la educacién deja el &mbito escolar y la estructura del sistema

permitiéndose asi nuevos contextos.

En esta investigacion la propuesta de la ensefianza para la comprension se vuelve

relevante en dos dimensiones, por un lado, reconoce los contextos educativos no formales, en
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este caso el contexto clinico y por otro lado identifica como parte del proceso de comprension la
reestructuracion de los conocimientos previos de los pacientes en funcion de la comprension de
la carta de consentimiento informado al trabajar con los 4 ejes del CI. El consentimiento
informado es un proceso en donde hay transformaciones en la manera de pensar frente a un

hecho, fenémeno o situacion.

2.4.1 Niveles de enseitanza para la comprension

Se habia hablado sobre el grupo de investigadores que empezaron el estudio de la
ensefanza para la comprension, llamado proyecto Zero, estos la dividieron para comprender
mejor sus niveles en 4 dimensiones: proposito, método, contenido, y comunicaciéon (Pogré,
2013) las cuales estan intimamente relacionadas debido a que su interés reside en proporcionar

una guia para dirigir y valorar la comprensién. Por lo que se hara una breve resefia de estos:

. Contenido: Se adentra al conocimiento y al area disciplinar de la
informacion que se requiera utilizar. Es donde los estudiantes transforman sus
creencias intuitivas en donde crean redes conceptuales ricas y coherentes.

o Método: Se trata de las normas y procedimientos rigurosos que
rigen a los modelos y paradigmas académicos. Los estudiantes construyen,
validan y usan sus conocimientos con base en estos, de esta forma que ellos
puedan argumentar desde los autores sus investigaciones.

o Propésito: Se origina en la produccion de conocimientos que deben
estar ligados a practicas concretas, propdsitos o necesidades como herramientas
para explicar y reinterpretar el mundo. Los estudiantes trabajan en su

interpretacion y conexién de sus conocimientos con el mundo.
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o Comunicacién: Cada disciplina del saber tiene sus propios codigos

y lenguaje, saber esto le proporciona al estudiante las bases para entender los

conocimientos universales y explicarlos en sus articulos, también se refiere a

coémo este lo expresa al mundo.

Estos referentes tedricos son claves para la metodologia de la creacion de la propuesta,

puesto que:

. En primera instancia el contenido de los cuadernillos es
adaptado para la explicacion de los ejes del CI.

. En segunda, el método hace referencia a la identificacion de
secuencias didacticas que comprende estrategias y actividades disenadas
para comprension del consentimiento informado.

. La tercera instancia en el proposito el cual es fortalecer la
autonomia bioética de los pacientes

. La cuarta instancia es la comunicacion centrada en la
comprension de los ejes del C.I por medio de los cuadernillos. En estos, se
reconoce los c6digos y lenguajes propios de los distintos actores

fortaleciendo a través de estrategias la comunicacion.

Una vez realizada la supervision de estas 4 dimensiones para entender la clasificacion de
Gardener y Boix Mansilla (1994) (citado en Pogré, 2013) sobre los 4 niveles de comprension que

es similar a la clasificacion de Avellano (2005) (citado en Hurtado, 2015):
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o Comprension ingenua: Se basa en el conocimiento intuitivo, capta

la informacién que se encuentra directa como noticias, panfletos, etc. En esta no
se activan los conocimientos previos, ni hay gran reflexion de comunicacion.

o Comprension principiante o novato: Se encuentra en los
procedimientos y rituales escolares mecénicos en donde el estudiante anexa la
informacion exterior con la informacion de la escuela al crear relaciones sencillas
entre ellos y especificar los conocimientos, mediante procedimientos mecanicos
paso a paso (Hurtado, 2015).

. Comprension de aprendiz: Se encuentra entre el conocimiento
disciplinario y la vida cotidiana, el estudiante construye sus propios
conocimientos a base de procedimientos y criterios usados por expertos en el
tema. Este sabe apropiarse y argumentar con sus ideas siendo critico.

o Comprension de Maestria: Se desarrolla la perspicacia de instruir,
la flexibilidad, creatividad, al juntar los criterios por los cuales se crea y se
reafirma el conocimiento. El estudiante de acuerdo con la reinterpretaciéon del

conocimiento, tomando asi una actitud critica sobre este y lo que ha producido.

Estos niveles permiten ubicar a los participantes de la investigacion segtin su grado de
comprension. En el primer sondeo, los pacientes se encontraban en un nivel de comprension
novato e ingenuo. Haciendo referencia al nivel novato, los pacientes no captaban la informaciéon
de un cuento de Juan Ramo6n Jiménez por el lenguaje estilizado, en comparacion a cuando se
utiliz6 una noticia con lenguaje simple y sencillo, siendo cotidiano para los pacientes. Para el
nivel ingenuo, se pudo observar que los pacientes en si usaban procesos mecanicos para

recordar la informacion. La investigacion propone que para el proceso de comprension los
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pacientes pueden anexar sus conocimientos previos con los ejes tematicos del CI para asi

alcanzar una comprension de este.

Para la siguiente tematica, se hablara sobre la condicién oncologica a la cual pertenece la
poblacion de esta investigacién, debido a que tiene sus propias caracteristicas que son causadas

por la enfermedad y el tratamiento.

2.5 Una mirada general a la Poblacion en Condicion Oncoldgica

Para partir con el concepto de condicion oncologica, se partira con el de la Real
Academia Espaiola “RAE” (2019) definiéndola como “Rama de la medicina que trata de los
tumores, en especial del cancer. Esta asume como objetivo la atenciéon y seguimiento del
paciente oncoldgico para conseguir su recuperacion o, si esta no es dable, aspirar a alcanzar la

cronicidad de la enfermedad.

El cancer es una de las primeras causas de defuncion a altura mundial; Suarez y
Quinteros (2008) mencionan que “el cancer es una enfermedad de alto impacto social y
econ6mico; fue la causa de 7,6 millones de muertes; més del 70% de estas muertes se
presentaron en paises de bajos y medianos ingresos” (p.13). Con estas cifras se tienen en cuenta
que el cancer no es una enfermedad o una condicién de vida aislada, sino que es comin hoy en
dia. Un familiar, conocido o amigo se ha encontrado en esta situaciéon o ha tenido un ser cercano
que lo atravesado por lo que es relevante conocer cuéles son los procedimientos para un
diagnostico y tratamiento de una enfermedad oncoldgica. Este conocimiento no debe solo
quedarse entre el médico-paciente, si no puede ser compartido a familiares y conocidos para

saber como actuar y ser participes del proceso.

Una pequena proporcidn, se estima que alrededor del 5% de todos los tumores, tiene un

caracter hereditario, como lo afirman, Asimismo, Shalkow, Guzman y Palacios (2010) que "el
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cancer es una enfermedad genética"(p.145). Este suceso ha provocado que la oncologia obtenga
un gran proceso dentro de la medicina, con un gran nimero de indagaciones basicas como
practica. Debido a los multiples estudios realizados en este tema, también se han desarrollado
varios documentos legales que respaldan tanto al médico como al paciente, uno de estos
documentos es la carta de consentimiento informado, en la que se le explica al paciente su
tratamiento y se ampara al doctor en situaciones de riesgo, este es uno de los motivos para la

comprension de este documento.

El cancer es definido como la sustitucion del tejido saludable por células anormales,
siendo asi que se producen distintos cambios genéticos que afectan a su cualidad, tamano y
funcion habitual, dando paso a la proliferacion de tumores. En mayor parte, los seres humanos
tienden a tener lesiones pre-malignas mientras existen. El sistema inmunologico generalmente
descubre esta alteracion, que puede ser molecular o celulares, y procede imposibilitando su
desarrollo. Las deficiencias inmunoldgicas se consideran importantes para el desarrollo del

cancer. (Shalkow, Guzman y Palacios ,2010).

Existen dos tipos de procesos oncoldgicos, uno es el ambulatorio y otro es el de
hospitalizacion. Volkow (2000) explica que en ambos procesos los hospitales, clinicas y centros
de salud tienen “un grupo multidisciplinario constituido por enfermeras entrenadas, un médico
infect6logo, un médico oncblogo y un cirujano encargados de la instalacién, cuidado y control
semanal de los catéteres venosos centrales a permanencia prolongada.” (p.1). Esto quiere decir
que no importa cuél sea el proceso oncologico, este va a estar acompanado por personal

capacitado que apoye o guie al paciente.

El proceso oncologico a tratar en esta investigacion es el ambulatorio, referente a la

quimioterapia en la instituciéon de SOLCA Cuenca, por lo que es importante definirlo y como

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

48

funciona. Se realizara una observacion critica del Hospitalario también, porque es donde se ha

tenido el primer acercamiento en la investigacion y un pilotaje de los instrumentos.

2.5.1 Proceso ambulatorio

En este proceso de quimioterapia ambulatoria Volkow (2000) explica que “se aplican
medicamentos en infusiéon rapida, por periodos de 30 minutos a cuatro horas, logrando evitar
que el paciente tenga que ser hospitalizado y pueda, en la medida que su enfermedad y
condiciones fisicas, continuar con una vida activa.” (p.2). Este proceso facilita una mayor
accesibilidad al paciente para continuar con sus labores diarias de una forma moderada,

teniendo en cuenta que una condicidon oncolégica es un estilo de vida.

La quimioterapia es uno de los tratamientos mayor conocidos en el cancer y va a ser con
el que se trabaje es en esta investigacion. La quimioterapia ambulatoria segiin Volkow (2000) es
“la administracion de farmacos a través de un catéter a permanencia prolongada o por puncién
periférica, dependiendo del tratamiento que recibe el paciente” (p.2). Hay que recordar que la
quimioterapia ambulatoria es un proceso mas comodo, pero de igual exigencia fisica como
mental para un paciente, por lo cual se debe cumplir y respetar a cabalidad el tratamiento que le
ofrece el médico encargado, por este motivo el paciente debe ir acompanado por un cuidador del

proceso que este consiente tanto del tratamiento como los efectos secundarios del paciente.

Es importante saber el tiempo en el que se administra los medicamentos, para poder
aplicar las entrevistas. La aplicacion de las entrevistas en este estudio se realiz6 en primera
instancia en la preparacion del paciente, manteniendo un dialogo sobre sus datos personales y
durante la primera infusion la encuesta con la entrevista rapida para no cansar al paciente. Se ha
determinado que es importante conocer estas condiciones puesto que el proceso en si causa

mareo y desgaste fisico.
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2.5.2 Proceso Hospitalario

Las personas tienen sus rutinas en el trabajo, casa y tiempo de ocio, pero al contraer una
enfermedad, se desgastan y dejan de cumplirlas. Un ejemplo claro, explicado por Céceres, Ruiz,
Germ4, Carlota (2007) en su investigacién sobre los procesos oncologicos se refieren que frente
a “una situacion tan dificil como es el diagnostico y tratamiento de un cancer, el ingreso
hospitalario llega a generar problemas en la dinamica familiar.” (p.166). En este contexto el
proceso hospitalario se da cuando el paciente necesita cuidados especializados durante todo el

periodo.

Cuando un paciente se encuentra enfermo, Torrens (2010) expresa que “el profesional de
enfermeria es posiblemente el personal hospitalario més capacitado para evaluar el dolor de
forma continua y efectiva, y el mejor posicionado para detectar la posible aparicion de nuevos
sindromes dolorosos, interviniendo no sélo en la medicion del dolor y la respuesta analgésica
sino también adiestrando a los pacientes y sus familiares en la valoracion” (p.51). Debido a que
el paciente hospitalizado se encuentra internado en el hospital es mas factible para que el
enfermero o enfermera puedan detectar y cuidar de una mejor manera al paciente, ya que

pueden pasar mayor tiempo con él.

Esta relacion que mantienen el personal de enfermeria con el paciente, fue 1til para esta
investigacion, debido a que confirman la teoria sobre las afectaciones del paciente, el proceso de
cada uno de ellos ante la enfermedad y la incomprensién del CI ante las intervenciones y no solo
en el ambito hospitalario si no en el ambulatorio ya que los pacientes pueden pasar por el

proceso hospitalario ya sea por una recaida o una operacion.

2.5.3 La relacion médico-paciente
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Teniendo en cuenta que un mediador en la enfermedad es el personal de salud y con
quien va a trabajar en la propuesta es importante saber como se llevan entre ellos para facilitar
el proceso. Para esto, se recurren a tedricos como Araujo, Nogueira, y Andrade (2017) que
expresan que la relacion entre el médico y el paciente del area de oncologia tiene caracteristicas
que se relacionan con la enfermedad maligna y tienden a crear expectativas en la relacion con el
oncologo. El diagndstico suele ser muy grave y esto crea inseguridad, incertidumbre en el
paciente, ademas de los mitos que existen de la enfermedad hace muy dificil abordarla. “Se
percibe, entonces, durante la consulta, una gran ansiedad por parte del enfermo y del médico.
Por el propio tratamiento-mutilante, y por largos periodos adicionales” (p.565). Por esta razon,
es importante entender al paciente, pues cada uno de ellos es diferente en la identificacion y
abordaje de la enfermedad, de manera independiente de la cantidad de diagnosticos similares
realizados por el personal de salud. No obstante, el paciente no siempre estara preparado para
conversar técnicamente de las probabilidades y consecuencias que traera el diagnostico, por ello
el médico debe buscar la forma de transmitir la informacioén y las repercusiones que puede traer

la enfermedad.

Los autores Araujo, Nogueira, y Andrade (2017) hacen referencia al Cédigo de Etica
Médica de Brasil, Art. 34 que est4 prohibido que el médico deje de informar el prondstico, los
riesgos, el diagndstico o los objetivos del tratamiento, con excepcion de que la comunicacion
directa pueda causarle algin dafio al paciente, si este caso se diera, el doctor debera informar a
su representante legal o algin familiar. El Art. 35 por otro lado prohibe que “el médico exagere
la gravedad del diagnostico o del pronostico, complicar el tratamiento, o excederse en el nimero
de visitas, consultas o cualquier otro procedimiento médico” (p.565). Esto se da por los
principios de la bioética como se mencionaron anteriormente, todo para cuidar de la integridad

fisica, emocional y psicoldgica del paciente.
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El estatus emocional del paciente es uno de los factores mas dificiles de trabajar, mas
dificil, que la propia enfermedad, ya que llega a afectar no solo a los pacientes, sino también a
los familiares. Debido a que al momento de transmitir una mala noticia sobre el tratamiento o al
entrar a un diagnostico delicado, se puede crear un vinculo delicado y limitante entre doctor y
paciente, llegando a causar una baja satisfaccion del mismo y una poca adhesion al tratamiento,
por lo que se requiere un perfeccionamiento de las técnicas de comunicacion y de humanizaciéon
respecto al paciente con cancer (Araujo, Nogueira, y Andrade, 2017). El doctor o médico debe
ser empatico y velar por la seguridad e integridad emocional de su paciente, ya que esta puede

causar problemas en la recuperacion y agravar la enfermedad.

2.5.4 Oncologia y funciones mentales superiores

Coémo se ha expuesto el cancer tiene sus propias caracteristicas e impactos y una de ellas
son las afectaciones. En la medicina al referirse a afectaciones se reconoce cuando se encuentra
afectado un 6rgano corporal por accidente o enfermedad. Las afectaciones también pueden ser
fisicas, psicoldgicas y cognitivas. En este apartado se expondré las afectaciones cognitivas de los
pacientes oncoldgicos, partiendo del concepto de La American Society of Clinical Oncology
(ASCO) (2018) sobre “los problemas cognitivos que se dan cuando un individuo tiene problemas
para procesar la informacion. Esto afecta a tareas mentales relacionadas con la capacidad de
concentracion, el pensamiento y la memoria a corto plazo” (p.1). Estas afectaciones en si no
permiten que un paciente se encuentre en 6ptimas condiciones para el aprendizaje, por esto se
ha pensado adaptar las estrategias de comprension lectora con procesos para la concentracion,
visualizacion y atencidn, de esta manera el contenido y la duracién de las lecturas propuestas en
las actividades seran especializadas para este tipo de caracteristicas oncolégicas. Por este motivo
es importante que las estrategias que se utilicen dentro de la propuesta estén adecuadas a estas

afectaciones.
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Tras la revision sistematica de articulos y paginas oficiales de tratamiento de pacientes
oncoldgicos, se han obtenido resultados de como afecta la enfermedad al paciente, la American
Society of Clinical Oncology (ASCO) (2018) presenta que “hasta el 75 % de las personas con
cancer experimenta problemas cognitivos durante el tratamiento, y el 35 % tiene dificultades
que contindan durante meses después de terminar el tratamiento. Estos problemas varian en
cuanto a la gravedad y a menudo dificultan la realizacion de las tareas cotidianas” (p.1). Con
estas estadisticas podemos comprobar que una enfermedad oncoldgica afecta drasticamente al

proceso cognitivo de un paciente, estas son:

Problemas de concentracidn, orientar su atencion o facilitar atencion.

. Confusion mental o desorientacion.

Problemas de orientacion en ciertos lugares.

. Pérdida de memoria u olvido de ciertas cosas, especialmente nombres,

fechas y nameros de teléfono.

. Dificultad para comprender informacion.

o Problemas con las habilidades relacionadas con la aritmética, el lenguaje.
) Dificultad para realizar varias tareas.

) Mayor lentitud al procesar informaci6n.

o Distintos cambios erraticos tanto en la conducta como en las emociones.
o Confusion grave.

Las afectaciones, generalmente se presentan por la enfermedad o el tratamiento por lo
que se ha tomado como indicador para las preguntas de la entrevista, para saber si la poblacion

percibi6 alguna de estas. Para, luego incluirlas en el disefio de actividades de la propuesta.
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2.5.5 Impacto de los procesos oncolégicos en niios y cuidadores
(Impactos cognitivos).
Los infantes (de 5 afios 0 menos) son mayormente propensos a adquirir problemas
cognitivos en un prolongado lapso de tiempo. Estos problemas cognitivos pueden acontecer en

meses o afios posteriores a la finalizacion del procedimiento y pueden extenderse a la madurez.

Para tener una mayor vision de como se presentan las afectaciones, Proenza (2018)
menciona que “las disfunciones neurolégicas y dificultades en el aprendizaje: se dan por
tratamientos profilacticos del sistema nervioso (radioterapia del sistema nervioso combinada
con quimioterapia) aplicados a los nifios con leucemia y tumores cerebrales suelen producir
secuelas neurologicas. Es importante determinar el tipo de secuela y elaborar programas
educativos que reduzcan dichos efectos” (p.17). Hay que tener en cuenta que un nifio con una
enfermedad oncologica va a tener varios efectos secundarios por el tratamiento, debido a esto el
nifio necesita de mayor empatia y cuidado, por lo cual se necesita trabajar de una manera
diferente y especializada con él. A continuacidn, se presentan algunos efectos del cancer en

ninos.

e Deformacion fisica permanente: Estas desfiguraciones en mayor parte producen

complicaciones en desarrollar la autoestima.

e Disfunciones de los 6rganos: gonadal, endocrino, hepatico, pulmonar, cardiaco y

genitourinario.
e Demora en el impulso sexual.
° Insuficiencias inmunolégicas.

e  Progreso de nuevos tumores
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Es muy importante cuidar la salud mental y fisica de los pacientes oncologicos, pero no
hay que olvidar la integridad fisica y mental del cuidador, para que éste pueda ejercer sus

funciones y cuidar de manera 6ptima al paciente.

El cansancio mental que procede de atender a un enfermo terminal puede acarrear una
sobrecarga emocional, estrés, turbacion, debilitacion, incertidumbre y un imperceptible
entusiasmo hacia la vida. En la busqueda de mejores soluciones y tratamientos optativos para su
apoderado es indudable que creen una sobrecarga mental y un deterioro fisico. “El hecho de
sentirse hundido en la adquisicion de resultados positivos del cuidar referentes al amparo de la
vida y del bienestar del paciente terminal moviliza sentimientos negativos de auto-
desvalorizacion y de impotencia” (Reina, 2017, p.7). El cuidador o tutor legal del paciente menor
de edad, debe ser un pilar fundamental dentro del proceso de acompafiamiento y de
recuperacion del paciente, por este motivo es importante que apoye y esté al tanto de toda la

informacion del procedimiento que se le va realizar al paciente.

Hay que tener en cuenta que cuando un paciente es menor de edad siempre va a estar
acompafiado de un tutor legal. El tutor legal es el encargado de cuidarlo, asi como de interpretar
y transmitir la informacién del doctor, como expresa Suarez (como se cit6 en Reina, 2017), esto
puede llevar a un gran desgaste fisico y emocional al cuidador, debido al constante manejo de
informacion delicada que debe decidir contarle o no al paciente, causdndole estrés, depresion,

etc.

2.5.6 Impacto de los procesos oncologicos en adultos (Impactos

cognitivos).

Las afectaciones se pueden o no presentar en los pacientes pero también hay que tener

en cuenta en qué medida pueden llegar a impactarlo, por este motivo La American Society of
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Clinical Oncology (ASCO) (2018) se refiere a que el impacto oncologico en paciente mayores es
mas grave que en adolescentes, algunos efectos son: “disminucion de la “agudeza” intelectual, y
lo describen como la imposibilidad de acordarse de ciertas cosas, un conflicto para culminar
algunas tareas, para concentrarse, o asimilar nuevas destrezas” (p.1). Se desconoce su origen
exactamente, y puede ocurrir en cualquier intervalo en su experiencia con el cancer. Es
necesario saber que los pacientes necesitan estar en sus facultades mentales competentes para la
lectura y comprension de la carta de consentimiento informado, por lo que se cree importante
recalcar cuales son los sintomas presuntamente provocados por el tratamiento oncologico en la
poblacion de esta investigacion perteneciente al 4rea de quimioterapia ambulatoria, algunos

ejemplos de sintomas presentados por La ASCO (2018):

. Desconocen sucesos que regularmente no habia dificultades para
acordarse.
o Poseen complicaciones para enfocar su atenciéon (no se concentran en lo

que hacen muestran momentos cortos de atenciéon, desconectarse mentalmente).
o Se les entorpece acordarse de algunas cosas como: fechas, nombres y

acontecimientos importantes.

o Carencia en la capacidad de hacer méas de una cosa simultdneamente.

) Dificultades para aprender cosas nuevas.

o Son lentos para razonar y procesar informaciéon. En mayor parte son
desorganizados.

o No encuentran las palabras adecuadas para completar una oracién.

Estos impactos, se encuentran en mayor parte en la atencion y concentracion de los

pacientes, que los hace no poder tener un desempeiio en actividades cognitivas. Estas
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afectaciones se deben tener en cuenta para la creacion de la propuesta que seran dos
cuadernillos enfocados en poblacién infantil y poblacién adulta, debido a que las dos
poblaciones se encuentran con afectaciones cognitivas que pueden ser trabajadas con estrategias
de comprension lectora estructurada para que la informacion pueda ser procesada 'y

comprendida por los pacientes.

Para el siguiente apartado, hay que tener en cuenta que la poblacidn oncolégica tiene sus
propias caracteristicas como las afectaciones mencionadas anteriormente, siendo una de ellas
las psicoldgicas, porque no hay que olvidar que los pacientes estan ligados a los sentimientos y
en parte es un proceso vinculado a la enfermedad desde su aceptacion y hay que saber que la
vida de los pacientes no se detiene con la enfermedad sino progresa con nuevos retos, siendo

uno de ellos la educacion.

2.5.7 Trabajo emocional y cognitivo en tareas educativas en

pacientes oncolégicos

Al contar con una poblacion oncologica en esta investigacion es necesario saber como
tratar y trabajar con ellas debido a que la mayor parte tiene afectaciones en el aspecto emocional
y cognitivo. Esto lo afirma Céceres et.al, (2020) “de la misma manera que aparecen efectos
secundarios en el organismo, también se pueden sufrir cambios en el estado de &nimo mientras
se recibe el tratamiento” (p.69). Tener emociones como la angustia, el miedo o la depresion, es
normal en pacientes con esta condicion, debido a los diversos cambios y limitaciones en las

actividades diarias que trae la enfermedad.

Al igual existen afectaciones en los nifios, pero hay que tener en cuenta que estos se
encuentran en procesos de rutinas por lo que la enfermedad es un cambio brusco en sus

actividades, la cual traeria emociones negativas en él, todo esto dependera de que si nifo tiene
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una buena aceptacion del diagnostico y tratamiento. Hay que tener en cuenta que el nifio antes
de la enfermedad se encontraba en un proceso de escolarizaciéon por lo que “se deberia hablar
con el profesor o tutor del nifio para que esté informado, y pueda prevenir y detectar a tiempo
cualquier cambio que este manifieste en la escuela o cualquier lugar y actuar en consecuencia.”
(Céceres y més 2020, p.69). Esto es importante debido a que lo imprescindible es saber como
actuar y cuidar a un nifio en condicién oncoldgica. Hay que tener en cuenta que los docentes hoy
en dia no se encuentran adecuados para tratar con estos nifios, aunque se manejen principios de
inclusion, por lo que los padres en mayor parte optan por la desercion escolar, para que sus hijos

no sean objetos de discriminacion o en adultos el mismo caso al renunciar a su empleo.

Por este motivo, se cree conveniente la autonomia del nifio ante el CI debido que al saber
sobre su proceso oncolégico al igual que un adulto, le permite tener mayor comprension y no
sentirse discriminado ante la enfermedad y puede ser también mediador para explicar su
enfermedad a los nifios que se encuentran sanos. Por esta razon, se cree conveniente que desde
el punto de la educacion se desmitifique las concepciones del cancer que hacen que una persona
discrimine a otra o la victimice. Por este motivo, el cuadernillo trae un apartado que desmitifica
el cancer, para que este deje de ser el monstruo temido por la sociedad ya que lo ven como un
sin6bnimo de muerte, pero es poco comprendido y estudiando por las personas sanas que
desconocen que a medida que se ha disminuido el indice general de muertes por cancer, ha

aumentado el namero de supervivientes de cancer.

Por los motivos anteriormente, explicados se cree pertinente saber sobre como trabajar

con los ninos y adultos con afectaciones cognitivas:

2.5.8 Trabajar con pacientes oncologicos con afectaciones

cognitivas.
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La poblacién oncolédgica de esta investigacion se encuentra con afectaciones cognitivas
que han sido percibidas por los pacientes como: atencién, memoria, concentraciéon y
visualizacion. Por lo que Caceres, Ruiz, Germa, Carlota (2020) en su libro “Manual para el
paciente oncologico y su familia” recomiendan algunas estrategias o actividades para trabajar

con el paciente oncolégico y tratar de reducir algunos de los efectos secundarios del tratamiento.

. Relajacion muscular progresiva: consiste en que el paciente vaya relajando
alternante algunos grupos musculares de su cuerpo, esto para evitar la tensiéon y
disminuir el dolor, esto debe ir acompanado de una relajacion lenta y profunda.

o Visualizacion: Esta técnica consiste en que el paciente cree escenas
mentales agradables.

. Distraccion: Esta técnica consiste en que el paciente realice cualquier
actividad de preferencia de su gusto personal, con el fin de enfocar su atencién en otra
actividad que no sea el dolor o su sufrimiento.

o Musicoterapia: Los sonidos musicales pueden llegar a producir relajacion
emocional y fisica, esto ayuda a reducir la ansiedad, el dolor, el miedo, etc.

o Biofeedback: esta técnica consiste en tener control sobre tu mente y
cuerpo, para reducir la sensacion de dolor, estrés, ansiedad.

o Terapia cognitivo-conductual: esta técnica intenta que el paciente

aprenda nuevas destrezas para enfrentarse ante situaciones de ansiedad, o dolor.

Estas técnicas, estrategias o métodos, que se mencionaron anteriormente sirven para
intentar tratar de disminuir el dolor, angustia o sufrimiento del paciente, pero no hay que

olvidar que todo esto, siempre debe ir acompanado por un excelente trato, empatia y mucha
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educacion, por parte de la otra persona, para que el paciente se sienta seguro y respetado y tenga

un mayor acercamiento a su condicion y al tratamiento.

2.5.9 Comprension y trabajo en niinos y adolescentes en condicion
oncologica.

Estudios refieren que cuando un nifio es diagnosticado con céncer entra a una etapa de
vulnerabilidad, por lo que se muestra una dificultad de enfrentar el cancer pediatrico a partir de
un abordaje meramente clinico. Es una realidad compleja que requiere de mas intervenciones
como es desde la Psicosociologia Pediatrica que participa en “enfrentar el diagnostico y
tratamiento oncologico, reconociendo los trastornos emocionales relacionados al cancer.
Dependiendo de los diferentes estadios de la enfermedad la remisi6n, rehabilitacion y

sobrevida” (Méndez, 2005, p.1)

Los trastornos emocionales causados por el cancer en ninos y adolescentes son
diferentes en el caso de los adultos, debido a que los canceres mas comunes en esta poblacion
segin La American Society of Clinical Oncology (ASCO) (2018) son: Leucemias: 30%., T. SNC.:
20%. y Linfomas: 14%. Mientras que, durante la adolescencia, los tumores que presentan mayor
porcentaje en esta edad (15-19 afios) son los Linfomas: 24%, Tumores Germinales: 16% y los

Sarcomas: 14%. (Celma, 2009). Las afectaciones que tienen estos nifos y adolescentes son:

o El desarrollo de una imagen y una autoestima adecuadas.
. El establecimiento de una identidad a través de la socializacion.
. La formacioén de una identidad sexual.

Estas tres afectaciones, deben ser tratadas por un psicologo y la familia, debido a que

cada paciente se encuentra en una situacion diferente, por lo que cada estrategia o técnica de
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acercamiento, debe ser ensayada varias veces para llegar a este, debido a que el proceso debe ser

flexible y dindmico el cual depende de las siguientes variables segiin Méndez (2005):

o Variables personales: edad, nivel de desarrollo psicoevolutivo con las
metas de (cognitivas, motoras y sociales) cada etapa y la categoria de conocimiento de la
enfermedad.

o Variables propias de la enfermedad: tipo de cancer, prondstico y fase de la
enfermedad, diagnoéstico, tratamientos, recaidas, y el desenlace: la supervivencia, muerte
y el duelo.

. Variables ambientales: adaptacion de los miembros a cada etapa, el
funcionamiento familiar, la presencia de estresores, el apoyo social y econémico, y el

medio socio cultural

Algunas técnicas psicofisiologicas utilizadas para el tratamiento del cancer en la fase del

dolor son para aliviar la percepcién del dolor y la ansiedad anticipada:

) Entrenamiento de relajacion

) Distraccion

o Técnicas de respiracion diafragmatica
o Imagineria

Para la explicacion de la enfermedad: tratamiento y diagndstico, en mayor parte se hace

uso de:

o Folletos con dibujos e informacion especifica para abordar al

nifio/adolescente y familia.
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o Escalas de caritas de feliz a triste de McGrath para determinar como se
siente el paciente.
. Grupo de autoayuda para nifnos, adolescentes y familia.
o Uso de técnicas para la familia: informacion-sensibilizacion, orientacion,

intervencion en crisis.
o Estrategias de contencion emocional: dibujos, juegos, etc.
. Técnica de aproximacion cognitivo conductual: terapia de juego,

psicoterapia de apoyo, psicoterapia breve, psicoterapia familiar, psicoterapia de grupo.

También, estas técnicas, estrategias o métodos, pueden ser utilizados para fortalecer al
paciente, puesto que se utiliza la técnica de visualizacion en el eje de recuperacion de propuesta
la cual consiste en que el paciente cree escenas mentales agradables de lo que va realizar
después de la enfermedad, de esta forma el paciente tiene planes a futuro que lo permite
sobrellevar la enfermedad y tener un estado emocional estable. La técnica de distraccion,
también se presenta en la propuesta con el uso de mandalas, pero no con el fin de infantilizar al
paciente adulto o darle al nifio algo para solo pintar sino para fomentar la concentracion de la
energia en un solo punto de esta forma la atencion se centra en otra actividad que no sea el dolor

o su sufrimiento en el proceso de su tratamiento.

En los anteriores apartados, se ha hecho referencia a la autonomia bioética y la
comprensién del consentimiento informado, estos dos se encuentran estrechamente
relacionados debido a que el objetivo del CI es incidir en el principio de autonomia del paciente
promoviendo la participacion de este en su proceso médico. Pero se ha determinado, que los
pacientes en si no comprenden el contenido del CI por lo que el principio de autonomia se ve

vulnerado. Al ser un documento escrito el CI, se cree conveniente que los pacientes incluyan en
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su proceso estrategias de comprension lectora para entender y comprender la informacion de
este. Por medio de actividades planteadas en un cuadernillo para nifos y otro para adultos esta

investigacion busca fortalecer la autonomia bioética.

2.6 La comprension lectora como herramienta para la comprension de la

carta de consentimiento informado
2.6.1 Una Aproximacion general a la Comprensién lectora

En los dltimos 10 afios varios autores han trabajado el concepto de comprension lectora
y su proceso, sus estrategias en el rendimiento escolar, su concepcion didactico-cognitiva y
memoria operativa. La comprension lectora es una competencia basica que se debe desarrollar
desde temprana edad para poder acceder a la informacién que se encuentra en el lenguaje
escrito, con el fin de poder emitir juicios y reflexionar acerca del texto contribuyendo asi al

razonamiento.

Se han destacado dos categorias para el anélisis del concepto de Comprension lectora. La
primera categoria es el proceso interactivo, entre autores como Cassany (2008) y Cervantes
(2017) que se refieren a la interrelacion entre el texto y los conocimientos previos. Los
conocimientos previos son todo lo que el lector conoce como vocabulario o conceptos, por lo que
“todas estas informaciones previas permiten que antes de empezar a leer el texto se pueda
anticipar o formular hipoétesis sobre el texto” (Cassany et al., 2008, p.5) esto “incrementa el
conocimiento del sujeto que comprende el escrito, reconstruyendo su saber y transformando su

ideologia y comportamiento” (Cervantes, 2017, p.1).

La segunda categoria es presentada por Parodi (2011) y Sanz Moreno (2017), que dicen
que la comprension del texto es manifestada por la grafica mental que el lector hace a partir de

la lectura. “El lector construye una interpretacion de los significados intentados por un escritor,
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basandose tanto en la informacion del texto escrito como en sus conocimientos previos, de
acuerdo a un objetivo de lectura y a las posibles demandas del medio social.” (Parodi, 2011,
p.155) esto se refiere a que el lector ya tiene una representacion mental con los significados del
texto leido y que “después de la lectura, sera capaz de reproducir sintéticamente y en forma
resumida el contenido del texto” (Sanz Moreno, 2017, p.131) se puede afirmar que este macro
proceso contiene varios procesos especificos que se encuentran en una forma mental afin en la
cual la memoria del leyente, es construida a partir de varios tipos de procesos inferenciales

dando asi por entendida la comprension lectora.

A juicio de Parodi (2011) se categoriza los macro procesos en tres y dentro de estos los
micro procesos, hay que tener en cuenta que los macro procesos tienen la utilidad de que “el
lector sea capaz de darse cuenta de lo leido y comunicarlo verbalmente, a partir de la
construccion de una representacidon coherente de los significados del texto, en base a sus
conocimientos previos, sus estrategias, su capacidad inferencial y de sus objetivos de lectura”

(Parodi, 2011, p.125)

Es importante recalcar que, a pesar de abordarse de forma separada, por razones
metodologicas, los procesos subyacentes a estos supuestos estan intrinsecamente ligados y

muchas veces se intercalan de caracter inmutable por lo que Parodi (2011) los clasifica en:

o Cognicion situada: la cognicion no opera de forma abstracta, puesto que
los leyentes construyen sus representaciones a partir de los micro procesos que buscan
relacion discursiva, centralidad de los procesos inferenciales, ademas informa del
proceso al lector, conforme a los objetivos del lector y sus objetivos funcionales,

dependencia fundamental de los conocimientos previos.
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o Interactividad: se sittia como eje primordial de la relacion entre varios
micro procesos internos como la secuencialidad de procesamientos en equivalencia a
partir de varias fuentes de informacion, interactividad entre el leyente, el contenido y el
argumento y la variedad de niveles y formatos de representacion.

o Socioconstructividad: se postula el creciente y lento progreso del individuo
en cuanto el leyente a partir de sus principios de su entorno social, mediante el
entrenamiento progresivo de la toma de conocimiento del yo y de la sistematizacion de
micro procesos como el proceso creciente de toma de conciencia y control desarrollo
ontogenético, paulatino e indestructible, de estrategias, seglin tareas, géneros
discursivos, temaéticas, etc. y la complementariedad entre instrucciones innatas y

procesos evolutivos.

Con relacion al concepto de comprension lectora elegido para esta investigacion se ha
tomado a Parodi (2011) que explica qué es un macro proceso constructivo e intencionado a
través del cual el lector edifica una interpretacion de los significados expresados por un autor,
basandose tanto en la informacién del texto como en sus conocimientos previos, al objetivo de

lectura y a las posibles demandas del medio social.

En correspondencia a este macro proceso que se resuelve por diversos procesos
especificos, que en su mayoria “ocurren en paralelo a una representacion mental coherente en la
memoria del lector, construida sobre la base de diversos tipos de procesos inferenciales”
(Parodi, 2011, p.155) Desde esta perspectiva, el investigador puede observar que al trabajar las
representaciones mentales en las inferencias realizadas por el lector-participante se genera
aleatoriamente el proceso mismo de lectura y se proyecta un procesamiento de la ejecucion del

acto de asimilacion mismo que es fundamental para comprender un texto.
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El concepto escogido para esta investigacion es el de la comprension lectora que segin
Parodi (2011), tiene macro procesos como cognicion situada e interactividad que seran
necesarios para la construccion de los dos cuadernillos. La cognicion situada no es abstracta
debido a que los lectores crean sus representaciones a partir de micro procesos: centralidad de
procesos inferenciales y orientacion de acuerdo a sus objetivos como lector; estos objetivos
pueden ser funcionales dependiendo fundamentalmente de los conocimientos previos. En la
investigacion estos conocimientos previos fueron imprescindibles para el disefio de cuadernillos
para nifos (7 a 11 afios) y adultos (18 en adelante), ya que ellos conocen el concepto de

enfermedad siendo asi analfabetos funcionales.

El siguiente apartado, es un estado del arte referente a como se ha trabajado la
comprension lectora en pacientes con cancer en el &mbito nacional e internacional. Es una guia
para esta investigacion debido a que por la emergencia sanitaria que atraviesa el mundo, no se
ha podido tener acercamiento a la poblacion infantil y/u hospitalizada por su estado de

vulnerabilidad ante esta pandemia.

2.6.2 Investigaciones internacionales y nacionales de Comprension
lectora sobre infantes en condiciones oncologicas.
La comprension lectora en infantes oncolégicos ha sido trabajada en un lapso de tiempo
comprendido entre 2002 al 2020. En donde se han realizado dos investigaciones

internacionales en Espafia, una en México y dos de investigaciéon nacional.

Las dos investigaciones espafiolas, tratan sobre la reinserciéon de los infantes al contexto
escolar mediante la importancia de la lectura, las lecturas presentadas en las investigaciones son
de caracter moral y ético. En la Investigacion Sacando la lengua al cancer infantil utiliza

metodologias activas para la participacion del estudiante en la unidad educativa en base
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aprendizaje por proyectos, aprendizaje cooperativo, etc. En la investigacion “El modelo de
programas en la intervencion psicopedagogica en nifios diagnosticados de cincer se trabaja en
un modelo mixto de intervencion (modelo programas, modelo de consulta, modelos clinicos)”
en el cual se combina aspectos para ayudar a familias y profesores, este trabajo se realiz6 en

adolescentes en estrategias para mejorar la lectura y escritura.

El articulo mexicano “Movimientos psicoterapéuticos atendiendo al proceso del cancer
infantil: una mirada constructivista narrativa trabaja con los medios narrativos de escritura,
lectura y dibujo, utilizdndolos como una expresion de contenidos simbolicos”, se consigue lograr
que el infante realice sus tareas en orden y tenga una secuencia a su experiencia emotiva

haciendo frente a su proceso de salud-enfermedad.

Las dos investigaciones nacionales se encuentran en las ciudades de Quito y Cuenca. La
investigacion de “Programa curricular psicopedagogico del area del lenguaje para ninos de 6-
7afos diagnosticados con cancer que asisten a la fundacion Camila Salomé de Quito”, atiende a
las necesidades educativas de los estudiantes en su proceso de adquisicién de la Lectoescritura
mediante una metodologia que les permita aprender de forma lddica, motivante y calidad por
medio de adaptaciones curriculares con destrezas: literatura, escritura y comunicacion oral. En
“Psicoeducacion en pacientes con cancer segin el modelo integrativo ecuatoriano que presenta
ansiedad por hospitalizacién en SOLCA cuenca” se emplea herramientas de informacién y
descarga emocional de la psicoeducacion en el proceso de los enfermos de cancer en sus

contextos sociales.

En estas investigaciones se ha podido determinar que la comprension lectora en
pacientes oncolédgicos ha sido trabajada para la reinsercion escolar y lectura-creacion de

cuentos. Lo que se rescata de estas investigaciones son las estrategias utilizadas segun las
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afectaciones cognitivas: memoria, atencion y visualizacion que seran adaptadas para elaborar la

propuesta en funcion al siguiente apartado que es niveles de comprension lectora.

2.6.3 Niveles de comprension lectora que pueden afectar la
comprension del CI
Cuando se presenta una lectura frente a la mayoria de personas, el cerebro busca darle
sentido, orden y significado, por lo que pueden aparecer elementos disuasivos que dificultan la
comprension (Benitez et al., 2014). Por este motivo, hay que tener en cuenta que se debe
trabajar los niveles de comprension lectora porque permiten un desarrollo y maduraciéon

intelectual.

Al hablar de niveles de comprension lectora, se destacan dos categorias, por un lado, las
que tienen que ver con la comprension del texto y, por otro, con el aprendizaje y manejo de la
informacion. En términos de la comprension de texto para el Ministerio de educacion (2016)
“Para que exista una comprension verdadera del texto, este debe ser interpretado de diferentes
niveles: literal, inferencial y critico-valorativo” (p.296) contribuyendo al desarrollo de destrezas

de pensamiento como el analisis, la sintesis y la inferencia (Ministerio de Educacion, 2016.)

En la misma categoria Benitez (2014) menciona que hay 5 niveles que son: nivel literal,
nivel de reorganizacion de la informacion, nivel inferencial, nivel critico y nivel apreciativo.
Estos acttian sobre la formacion de la personalidad puesto que uno de los pilares de esta son la
educacion en donde juega un papel importante la lectura debido a que proporciona
conocimientos, emision de juicios de valor al saber argumentar con lo leido, la exposicion del
propio pensamiento al ser criticos permitiéndose asi la capacidad de un pensamiento critico,

reflexivo y valorativo.
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A diferencia de Benitez para Parodi (2011) es importante el uso de la informaciéon

proponiéndolo en tres niveles: nivel de aprendizaje y aplicacidn, nivel global y nivel local, estos
niveles son relacionados con las dimensiones de la lectura como: “el literal y relacional que
conllevan a la lectura de informacion textual que es superficial e implicita. Para el manejo y
aprendizaje de la informacion es esencial tener en cuenta la correspondencia de cada uno de los
elementos planteados para llegar a la comprension de los textos” (Parodi, 2011, p.74) Con el fin
de graficar y concebir este proceso de reconstruccion de significados a partir del texto y de la

credibilidad de lo interpretado (Parodi, 2011).

Hay que tener en cuenta que en la siguiente clasificacion se encuentran los niveles de
Benitez (2014), enfocados en las ideas de Parodi (2011). Debido a que los dos autores se

asemejan en el uso de la informacion para explicar sus niveles:

. Nivel literal: la informacion que es captada con la lectura real pasa al
proceso del nivel global debido a que la informacién es superficial o de otra forma hace
referencia a que “el lector puede reconocer y recordar, directamente del texto, las ideas
tal y como las expresa el autor” (Benitez et al., 2014, p.1).

o Nivel de reorganizacion de la informacion: cuando el nivel de aprendizaje
y aplicacion recurre a la dimension relacional combinandose con la lectura superficial se
aprecia que “el lector ordena las ideas mediante procesos de clasificacion y sintesis,
cuando resena o sintetiza la lectura de un texto con sus propias palabras, o cuando lo
expresa graficamente a través del uso de conceptos vinculados por simbolos que indican
relaciones, jerarquias, etcétera.” (Benitez et al., 2014, p.1).

. Nivel inferencial: la aplicacion del nivel local con la dimension relacional

con la lectura de informacion implicita equivale a que “el lector agrega elementos que no
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estan en el texto, para relacionarlo con sus experiencias personales o para deducir ideas
que no estan explicitas en el escrito, posibilitando de esta manera su interpretacion”
(Benitez et al., 2014, p. 1).

. Nivel critico: se hace uso del nivel de aprendizaje y aplicaciéon y los dos
tipos de lectura como los dos tipos de informacion porque se basa en diferentes modos
de entender un texto debido a que “el lector utiliza procesos de valoracion acerca del
contenido del texto, para lo cual necesita establecer una relacion entre lo que dice el
escrito y el conocimiento previo que tiene sobre el tema, para evaluar afirmaciones del
autor contrastandolas con las propias; este nivel supone comprender diversos modos de
interpretar un texto” (Benitez et al., 2014, p.1).

o Nivel apreciativo: hace referencia a que el lector pueda formular

comentarios emotivos, estéticos o de contenido sobre el texto consultado.

Teniendo en cuenta que lo que se quiere alcanzar en esta investigacion es que el paciente
comprenda los términos del CI y pueda ejercer su autonomia, se ha tomado como base la
clasificacion del Ministerio de educacion, enfocandose en los conceptos de Benitez sobre los
niveles: literal, inferencial y critico debido a que estos fueron utilizados para categorizar entre

paciente, cuidador y texto.

2.6.4 Estrategias de comprension lectora para la comprension del CI

Predomina la idea de que los niveles de comprension lectora dependen exclusivamente
de capacidades mentales, atn sin ser del todo una consideracion incorrecta, la comprension
lectora también se puede perfeccionar mediante el uso de estrategias y técnicas. En estudios de

hace 5 anos, las estrategias se han usado para la ensefianza, comprension y evaluacion de la
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comprension lectora y metacognicion. Por otra parte, las técnicas se han usado en metodologia y

procesos.

Hay que tomar en consideracién que ambos conceptos no son los mismos. Las
estrategias son procedimientos (métodos, técnicas, actividades) que se basan en guias
empleadas en determinados individuos para edificar y alcanzar metas previstas e imprevista en
el procedimiento de ensefanza y aprendizaje adecuandose a las necesidades de los participantes
(Feo, 2010, p.222) y las técnicas son actividades para potenciar el progreso de la aplicacion. Hay
que tener presente esta oposicion, ya que se puede obtener una diversidad de técnicas, pero
éstas solo se convertiran en estrategias al ser manipuladas en correspondencia con los objetivos

de una tarea o una planificacion que ensene como, cuando y déonde ejecutarlas (Heit, 2011).

Las estrategias de comprension lectora se pueden dividir en dos categorias: las que
tienen relacion con la metodologia participativa y las que tienen que ver con la metacognicion.
En términos de metodologia participativa Ubeda (2016) expone que son un conjunto de
decisiones que determinan las acciones de la ensefianza y que estan subordinadas al
aprendizaje, guiando la actividad para una participacién activa. Dentro de estas tltimas se
encuentra la estrategia de conocimientos previos (exploracion de conocimientos, formulacion de
preguntas), inferencias (predicciones, hipotesis) e interaccion textual (vivencias y actitudes)

(Ubeda, 2016, p.9).
En estas estrategias se han usado diversas técnicas presentadas por el autor:

o Las preguntas: el desarrollo de preguntas, refuerza el pensamiento critico
y logico. Ademas, se puede profundizar en los conocimientos previos, contextualizar la

situacion y exponer nuevas ideas.
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o La secuencia: tiene mayor utilidad para el anélisis de las partes de un
todo, ordenando de manera légica parrafos o capitulos.

. Foro: los participantes expondran sus ideas ante el grupo. Se fomenta la

participacion y colaboracion.

A diferencia de Ubeda, para Fernandez (2007) las estrategias metacognitivas son “las

acciones que realiza el sujeto antes, durante y después de que tengan lugar sus procesos de

aprendizaje con la finalidad de optimizar su ejecucion en tareas especificas o su desempefio

académico” (Fernandez, 2007, p. 9). Fernandez esta de acuerdo con Parodi (2011) y Sanz (2017)

en la clasificacion de las estrategias meta cognitivas: estrategias de transferencia y

transformacion (...), macroestrategias (ideas principales, topico, resumen), estrategias de

focalizacion (codigos,), estrategias de coherencia local (causa-efecto, correferenciales, 1éxicas).

En estas estrategias se han usado diversas técnicas presentadas por los autores como:

. Técnica del listado (Conocimientos previos): antes del repaso del texto, los
participantes realizan una enumeracion con las opiniones que tienen sobre el tema.

o Técnica de la discusiéon (Conocimientos previos): se ejecuta una discusion
encaminada por el ordenador que procura alcanzar las ideas y practicas relevantes para
la comprensién de un texto determinado.

o Técnica de tomar notas (Mantener la atencién): son ideas o c6digos que le
ayudaran al lector a entender el texto.

. Técnica del piloto encendido (Mantener la atencién): es importante que el

lector tome conciencia en su grado de comprension mediante el proceso de la lectura.

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD

NACIONAL DE
EDUCACION
72
. Verificacion de hipotesis: hace alusion a entender la informacion y revisar

como instructor, si la representacion mental esta vinculada con los conocimientos

previos del lector, con la 16gica de la situacion y del tema, etc.

Hay que considerar que las estrategias de focalizacion presentadas por Sanz (2017) son
las que tienen mayor precedente de uso en los textos que son leidos por primera vez, estas
permiten centralizar la atencion en la lectura y predominar las dificultades que surgen debidas a
la extension del contenido y a la carencia de conocimientos previos, entre otras. El lector, al
utilizar este tipo de estrategias, se enfrenta al argumento a partir de una finalidad determinada:
“hacerse una concepcion global del contenido, compendiar la informacion, contestar un

suficiente tipo de preguntas formuladas, etc.” (Sanz Moreno, 2017. p. 10)

Estas estrategias son de varios autores, para trabajar los problemas de comprension
lectora en nifios, adolescentes y adultos. No se encuentran diferenciaciones debido a la forma de
adquirir estos niveles. Hay que tener en cuenta que la poblacién a trabajar en esta investigacion

tiene afectaciones por lo que es importante contextualizarlas.

2.6.5 Estrategias de comprension lectora adecuadas a las
afectaciones cognitivas de los pacientes oncologicos para la comprension
de la carta de consentimiento informado.

En el anterior apartado se describieron estrategias de comprension lectora y autores que
hablan de su importancia. Para el trabajo de investigacién debido a que estas son las que estan
encargadas de implantar lo que se necesita para solucionar una dificultad y determinar las
técnicas adecuadas para utilizar. Las estrategias escogidas van en funcién de las afectaciones
cognitivas de los pacientes en condicion oncoldgica. Las 3 afectaciones que se han determinado

en la poblacion escogida son: memoria, atencion y visualizacion.
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(1994), Gutiérrez-Braojos y Pérez (2012) y Ubeda (2016). Las cuales fueron clasificadas para las

afectaciones presentadas y los niveles de comprension lectora en la siguiente tabla.

Tabla 1
Comprension Lectora.
Niveles
de
comprension
lectora
Nivel
Nivel Nivel
Critico-
literal inferencial
valorativo
Estrategia de
representacion - -
Afectacion es visuales Estrategia de Estrategias de
Memoria
es cognitivas mentales conocimientos | conocimientos
(organizar, previos previos
asociar 'y
secuenciar)
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Estrategia
detectar
informaciéon
relevante o _
macro Estrategia de
estrateglas representacione
) s visuales i
Visualizacio 1 Estrategias de

Estrategias de mentales

n . Nemotecnizacio
exploracion de (organizar,

. n
la lectura. asociary
secuenciar)
Estrategia de
representacion
es visuales
mentales (
secuenciar)
Concentraci Estrategi | Estrategias de

Estrategias de

on as afectivas recuperacion de
fragmentacion

informacién
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Estrategias de

focalizacion

-Macro

estrategias

Fuente: Elaboracion propia.

Las estrategias senaladas permitiran a los pacientes comprender las lecturas escogidas
en las propuestas con mayor profundidad, de esta forma ellos lograran entender y aplicar en las
actividades presentadas, obteniendo una mayor capacidad de comprender y que le permitiran
comprender sobre su proceso oncologico. Al entender este proceso, se puede llegar a
comprender el contenido de la carta de consentimiento informado, permitiendo que el paciente

alcance el principio de autonomia bioética.

3. Metodologia

3.1 Epistemologia de la investigacion
Para la presente investigacion, se utilizara el esquema de investigacion de Sampieri: “al

planteamiento del problema y el contexto, se eligi6 el enfoque mas adecuado (la ruta), teniendo
en cuenta el paradigma que lo fundamenta. Sin olvidar que las rutas (cualitativa, cuantitativa y

mixta) se entrelazan” (Sampieri, 2018, p.40).

La presente investigacion adopta el enfoque o ruta cualitativa, pues como menciona

Sampieri (2018) “es comprender los fendomenos, explorandolos desde la perspectiva de los
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participantes en su ambiente natural y en relacion con el contexto, profundizando en sus puntos

de vista, interpretaciones y significados” (p.390)

Se caracteriza, en la contextualizacidn del problema enfocado en las experiencias del
individuo, siendo asi un enfoque flexible que no se sostiene en una hipoétesis si no se desarrolla
durante la investigacion. Como menciona el autor, las rutas también se entrelazan por lo que
esta investigacion tendra rasgos cuantitativos debido a que un “explorador cualitativo ante todo
extrae significado de los datos y no necesita reducirlos a nimeros ni analizarlos
estadisticamente, aunque el conteo de regularidades y diferencias puede utilizarse para
fortalecer el anélisis” (Hernandez Sampieri & Mendoza Torres, 2018, p.10) por este motivo en la

investigacion desde el enfoque cualitativo, reconoce también en los resultados las regularidades.

La ruta cualitativa tiene relaciéon con la hermenéutica teniendo en cuenta que la
hermenéutica, hace referencia a la interpretacion y comprension de datos e informacion
recopilada de un fendémeno y realidad especifica para ser sistematizada, analizada, interpretada
y captada con el objeto de obtener procesos especificos para una determinada problemaética.
Admitiendo que no solamente se registran sucesos objetivos. En el caso de la presente
investigacion se sustentan las reflexiones metodologicas en la hermenéutica en general y
especificamente en la hermenéutica pedagogica cuyo proposito es “superar la dicotomia entre la
teoria y la practica revisando y comprendiendo la praxis a través del circulo hermenéutico”

(Vilanou, 2001).

La hermenéutica pedagogica esta vinculada directamente con el circulo hermenéutico.
En la comprension de sentido de un fenomeno se requiere de la interpretacion y
reinterpretacion a la luz de nuevos conocimientos, un proceso que segin Gadamer (2005) se

vuelve un nuevo texto, una nueva mirada o realidad. Las personas se acercan a los fen6menos
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con una pre-comprension de estos, unas ideas o nociones previas que se reconfiguran con el
apoyo de nuevos conocimientos y que finalmente llevan a una nueva vision, un nuevo sentido
una nueva comprension; este proceso de denomina el circulo hermenéutico e incluye un espiral

que se amplia constantemente por el “acto interpretativo” (Gadamer, 2005).

En términos de la hermenéutica pedagogica se considera que el paciente tiene pre-
comprensiones, aprende a partir de nuevo conocimiento, reinterpreta y resignifica. Un proceso
que segun Calderén (20013) relacionado con los procesos de aprendizaje significativo
reconociendo la interaccion entre pre-comprensiones, contexto e informaciéon nueva. Un acto

donde el paciente es quien construye y consolida su aprendizaje.

La hermenéutica pedagogica entonces se centra en la practica como un acto de
construccion de sentido. Precisamente se puede afirmar, segtin el aporte de Calder6n (2013),
que “el resultado de un proceso hermenéutico se vuelve un nuevo texto, listo para interpretarse

por nuevos 0jos y nuevos horizontes” (p. 32).

En presente a esto, la investigacion tendra un enfoque cualitativo hermenéutico
pedagogico en base a la sistematizacion de datos y revision bibliografica, que permitira
comprender la problematica, la creacién de los instrumentos a aplicar y la creacién de la
propuesta. En particular se identifican las pre-concepciones de los pacientes de SOLCA, su
contexto; se plantea nueva informacion con el personal médico y se construye a través de
cuadernillos un proceso enfocado en la re-significacion, donde se reinterpreta la informaciéon

sobre los 4 ejes del CI fortaleciendo la comprension del mismo.

3.2. Método de investigacion elegida

Esta investigacion es descriptiva puesto que “caracteriza un fen6meno o escenario

concreto indicando sus rasgos mas peculiares o diferenciadores” (Morales, 2012, p. 2) se utilizé
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para estipular las circunstancias prevalecientes y los estandares del centro del estudio. Haciendo
practica de la observacion cualitativa, que observa cada variable y para obtener un analisis en
profundidad. Ademas, se utiliza para fundamentar cualquier circunstancia presente que pueda
predominar en la poblacién. El método de investigacion utilizado es el inductivo, “el cual dirige
un sondeo de lo particular a lo general” (Sampieri, 2018, p.36) de este modo el observador
explora, recaba y describe su indagacion referente a las individualidades de una muestra, para
seguidamente comparar, analizar y generar una teoria. Para la investigacion se hizo la
recoleccion de datos entrevistando a los pacientes de asistencia ambulatoria, se analizaron los
datos que se obtuvo y derivan conclusiones; posteriormente, se repite el proceso con otro
paciente. Es decir, se trabaja caso por caso, dato por dato, hasta alcanzar a una visiéon maés

general y precisar el problema

3.3 Proceso de la investigacion: Fases

3.3.1 Primera Aproximacion a la problematica.

La investigacion fue desarrollada en las instalaciones de SOLCA, durante el proyecto de
vinculacién “Lectura para todos”, en esta se tuvo un acercamiento a pacientes hospitalizados. Se
mantuvieron dialogos sobre la autonomia bioética del paciente en su proceso médico. Se
evidenci6 que no conocia en la mayoria de los casos el CI, y en otra gran mayoria no lo
comprendia. Revisando estos elementos se reconoci6 que la poblacién tenia un nivel de
escolaridad bajo y que su nivel de comprensién lectora era limitado. La mayoria habian leido un
documento como el CI sin comprender su contenido y sin el proceso adecuado. Por esta razon
se consider6 adecuado establecer un diagnostico del conocimiento y comprension del CI, a
partir de entrevistas y con ayuda de una encuesta que identificaba el nivel de la comprension

lectora de los pacientes de SOLCA. Por este motivo, se construy6 una encuesta de “evaluaciéon de
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comprension lectora” con ayuda de expertos en el area, investigadores y tutor, basandose en los

niveles de comprension lectora.

Para la aplicacion de la encuesta se realiz6 un pilotaje con los pacientes internados en
clinica, con la respectiva autorizacion del director del hospital y los médicos tratantes. En el
primer pilotaje del instrumento se determiné que las lecturas usadas para la evaluaciéon eran
muy complejas y fue necesario resignificar el instrumento; se cambié la lectura a una noticia,
como sugerencia del entonces tutor del trabajo de titulacion. Debido a la afluencia de pacientes
en asistencia ambulatoria, se traslad6 la investigacion a este contexto para obtener una mayor
muestra, por lo que se realizaron los respectivos permisos, cronograma y reestructuracion de la

encuesta de “evaluacién de comprension lectora”.

Con la guia de una experta en cuidados paliativos en oncologia y un experto en bioética,
se realizaron entrevistas semiestructuradas a los pacientes de asistencia ambulatoria que fueron
previamente consultados e informados sobre el proceso de la investigacion de forma oral. La
informacion recabada sobre la carta de consentimiento informado y su nivel de comprensiéon
lectora, se sistematiz6 por medio de un cuestionario en Google docs y sus tablas de datos en

Excel.

3.3.2 Fase 1: Determinar los referentes teoricos que sustentan la
autonomia bioética en pacientes oncologicos enfocados en la comprension
de la carta de consentimiento informado.

A base de las observaciones realizadas en el Instituto Nacional del Cancer SOLCA, se
realiz6 un anélisis teorico con respecto a la autonomia bioética, a la relaciéon entre la autonomia
y el consentimiento informado CI. Se reconoci6 la importancia del conocimiento y comprension

del CI para que el paciente pueda tomar una decision libre e informada sobre su diagnoéstico,
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tratamiento, efectos secundarios y recuperacion. Se desarroll6 una aproximacion a la
comprension del consentimiento informado, con especial énfasis en los elementos tedricos de la
comprension lectora. Se hace un recuento teorico sobre los niveles de comprension lectora,
conceptos utilizados méas adelante en el diagnostico de la poblacién en funcién de la

comprension de la carta de consentimiento informado.

Teniendo en cuenta las caracteristicas particulares de la poblacién se hace necesario
hacer un analisis tedrico de la poblaciéon oncologia y sus caracteristicas tanto en nifios como en
adultos. El referente teérico esta acompanado por un analisis sobre el impacto de la condicion
oncologica en la comprension lectora y los procesos cognitivos durante el diagnostico, el
tratamiento y la recuperacién. Teniendo en cuenta que son elementos basicos en el proceso de

autonomia bioética.

3.3.3 Fase 2: Diagnosticar el estado de la autonomia bioética de
pacientes oncologicos en SOLCA de Cuenca por medio del analisis del
conocimiento y la comprension de la carta de consentimiento informado.
La investigacion busca diagnosticar el estado de la autonomia bioética de pacientes

oncoldgicos en SOLCA por medio del analisis del conocimiento y compresion del
consentimiento informado. Con este objetivo se desarrollan dos procesos, por un lado, las
entrevistas que buscan caracterizar a la poblacion e indagar sobre su conocimiento del
consentimiento informado y su proceso; y por otro lado un instrumento que busca reconocer los
niveles de compresion lectora de la poblacion para determinar la comprension del
consentimiento informado. Los instrumentos siguieron los procesos de confiabilidad y validez

necesarios.
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Se desarrolla un juicio de expertos que segin Escobar y Cuervo (2008) es una forma de
comprobar la confiabilidad de una investigacién, definiéndose como “una opinioén informada de
personas con trayectoria en el tema, que son reconocidas por otros como expertos cualificados

en este, y que pueden dar informacion, evidencia, juicios y valoraciones” (p.2).

El investigador novato puede tomar partido de estas observaciones de los expertos
debido que se encuentra como nuevo en el &mbito o puede hacer caso omiso debido a que la
investigacion se encuentra centrada en la subjetividad del investigador. Es importante
determinar que el juicio de expertos no siempre es una valoraciéon hacia una investigacion,
propuesta o herramienta, sino también permite una segunda opinion hacia la toma de
decisiones. A lo largo de la investigacion se realizaron cuatro reuniones con expertos. Estas se
registraban, de tal forma que la primera se realiz6 en una reunién con una docente de la UNAE
experta en lengua y literatura, quien proporciono las directrices necesarias para la composicion

de la entrevista, haciendo la transposicion posterior al contexto y el tipo de entrevistados.

Se desarroll6 también una validez de constructo de los instrumentos en esta
investigacion para determinar la articulacion entre las categorias, los indicadores y las preguntas
o items tanto de la entrevista como de la encuesta. Esta validez se utiliza para “determinar el
desempeiio de los sujetos con el instrumento para inferir la posesion de ciertos rasgos” (Franco
& Josefina, 2009, p.235) para aprender esta forma de validez es preciso que exista una
conceptualizacion necesaria del rasgo identificado en una hipétesis determinada. La hipotesis
propone pruebas que son adecuadas para fijar una indole o rasgo y algunas de las evidencias que

se deberia considerar en la evaluacion (Franco & Josefina, 2009).

Adicionalmente se desarroll6 una prueba piloto. Segiin Mora et al. (2015) la prueba

piloto o “P.P” es “parte de la metodologia de investigacion que sirve para realizar
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aproximaciones reales de los proyectos de investigacion antes de establecer la prueba final”
(p-171). En esta investigacion se aplicd una prueba piloto en el espacio hospitalario de SOLCA,
[GG1] donde se reconoci6 que la lectura[ GG2] de “Platero y yo”, no era adecuada para trabajar
con pacientes oncoldgicos, ademas de otros aspectos en la entrevista como, generar preguntas
abiertas que permitan obtener mayor informacién del paciente y su condicion tanto oncolégica

como, educativa o socioeconémica.

De la misma forma Mora et al. (2015) expresa que “el objetivo de una PP como simulacro
previo a la investigacion final, es contribuir a disminuir los posibles sesgos y errores en la
obtencion de los datos que pueden orientar a mejorar la metodologia previamente planteada”
(p-171). Es por esta razdn, que realizar una prueba piloto ayuda a que el investigador recolecte
datos previos a la aplicacidn y esto crea una referencia previa que ayuda a mejorar la
confiabilidad y validez de los procedimientos a seguir. En esta investigacion se realiz6é un
pilotaje en el area ambulatoria del hospital SOLCA de Cuenca, donde se decidi6 cambiar la
lectura de un fragmento de texto de Platero y yo de Juan Ramoén Jiménez por una noticia. Esta
decision vino motivada por las dificultades que todos los pacientes, sin excepciéon de los mas

letrados, presentaron para entender a cabalidad el fragmento literario.

Una vez desarrollado el pilotaje y la validacion de expertos de los instrumentos se aplico

con una poblacién de 70 entrevistas.

El diagnostico inicial estaba planteado tanto para adultos como para ninos sin embargo
debido al actual contexto de salud y a la fragilidad de la poblacion no fue posible acceder a los
infantes, ni al contexto hospitalario. El diagnostico inicial se bas6 en un cuestionario y una
entrevista no estructurada a pacientes adultos de quimio ambulatoria, se pregunt6 sobre su

estado de salud, escolaridad, conocimiento sobre la carta de consentimiento informado y una
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lectura para medir su grado de comprension lectora, en los 3 niveles (literal, inferencial, critico-
valorativo); 2 estudiantes eran los encuestadores y 2 tutores (especialistas en bioética y cuidados

paliativos) eran los moderadores, por lo que las entrevista fueron acompanadas y guiadas.

En referencia a los nifios fue necesario hacer un acercamiento diagnostico a partir de un
estado del arte. Este fue un acuerdo desarrollado con la direcciéon de carrera debido a las
dificultades contextuales en lo antes mencionado. Hay que tener en cuenta que para investigar
un tema se debe establecer un estado del arte que Palacio et al. (2016) lo definen como “una
recopilacion critica de diversos tipos de texto de un area o disciplina, que de manera escrita
formaliza el proceso cognitivo de una investigacion a través de la lectura bibliografica hallada
durante la investigacion del problema, los temas y los contextos” (p.13) con base en la
recopilacion se puede realizar una comprension critica sobre la factibilidad de un tema. En esta
investigacion se han indagado fuentes documentales para conocer sobre lo que se ha trabajado
en comprension lectora y consentimiento informado en contextos hospitalarios y pacientes

oncologicos pediatricos.

La hermenéutica guia la elaboracion del estado del arte debido a que como un método
explica “las bases de la comprension, determinando sus posibilidades y configuraciones a partir
del circulo hermenéutico, condicién de toda interpretacion... y como herramienta para el

reconocimiento e interpretacion de la realidad” (Palacio et al., 2016, p.38)

En esta investigacion los pasos generales para la creacion del estado del arte se
desarrollaron segun el siguiente proceso; para la interpretacion se realizé una lectura previa de
la informacion recopilada, de esta forma se identificaron diversos autores importantes, para el

siguiente paso se desarroll6 una sintesis de los conceptos relevantes y se consolidé una matriz de
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coherencia con los autores y conceptos del marco tedrico, dividiéndolo segtin las categorias de

esta investigacion.

3.3.-4 Fase 3: Sistematizacion y Analisis de resultados.

La sistematizacion de la encuesta se desarrollo a través del Google doc, en funcién de las
categorias analiticas planteadas. Las entrevistas fueron grabadas, trascritas y se desarrollé una
sistematizacion lingiiistica de acuerdo a las categorias analiticas. La elaboracién de la
sistematizacion, fue con el proposito de adquirir conclusiones precisas que contribuyan a
alcanzar los objetivos planteados, dichas sistematizaciones no pueden definirse anticipadamente

debido a la recopilacion de datos puede franquear ciertas dificultades.

En cuanto a los resultados se especifican de acuerdo a cada indicador de cada una
de las categorias analiticas establecidas, como se plante6 anteriormente en funcién de la

frecuencia o repeticion estableciendo porcentajes.

3.3.5 Fase 4: Diseniar cuadernillos centrados en estrategias de
comprension lectora y actividades para promover la comprension de la
carta de consentimiento informado, fortaleciendo el principio bioético de
autonomia en los pacientes oncolégicos en SOLCA.

Esta se realizd mediante las categorias de anélisis de la investigacion. A partir de la
identificacion del estado de la autonomia bioética de los pacientes oncologicos en SOLCA de
Cuenca segun los resultados del diagnostico de la comprension del consentimiento informado se
crearon dos cuadernillos uno para adultos y uno para nifios. Se disen6 estrategias de
comprension lectora para cada uno de los 4 ejes del consentimiento informado adecuadas para
adultos y nifios, promoviendo la autonomia bioética de los pacientes oncolégicos en SOLCA. Se

planifico la secuencia pedagogica y las actividades de los cuadernillos para potenciar la
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comprension del consentimiento informado de ninos y adultos, promoviendo la autonomia
bioética de los pacientes oncologicos en SOLCA. Adicionalmente se crearon avatares adecuados
a las edades de los pacientes (ninos y adultos) como estrategia de mediacion pedagogica para la
comprension de la carta de consentimiento informado, promoviendo la autonomia bioética de
los pacientes oncolégicos en SOLCA. Finalmente, este trabajo culmina con la consolidaciéon de
dos cuadernillos, uno para adultos y uno para nifos para fortalecer la comprension de la carta

de consentimiento informado.

3.3.6 Fase 5: Valorar los cuadernillos que seran destinados para
promover la autonomia bioética en los pacientes oncolégicos en SOLCA a
través de la evaluacion de ciertos expertos seleccionados.

En busca de valorar los cuadernillos tanto de nifios como de adultos se establecen dos

procesos. Por un lado, se desarrolla una validacion de expertos y por otro lado se desarrolla un

prototipo de los dos cuadernillos.

En cuanto a la validacion de expertos se desarroll6 teniendo en cuenta los pasos de la
validacion de expertos. Varios autores como Skjong y Wentworht (2000), Arquer (1995), y

Escobar y Cuervo (2008) sefialan algunos puntos importantes para elaborar un correcto juicio

de expertos.
1. Precisar el objetivo del juicio de expertos. Se debe asumir una finalidad
del juicio
2, Preparar preceptos. Esto se lleva a cabo para que los expertos tengan una

directriz para expresar el juicio.
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3. Eleccion de los jueces o expertos. Es substancial fijarse en la formacion
académica del o los expertos, el reconocimiento y su pericia. Se recomienda un de tres a
cinco jueces minimo

4. Declarar el escenario en donde se realiz6 la investigacion.

5. Exponer las dimensiones y los indicadores que miden el conjunto de items
de la encuesta, para que el lector pueda valorar la relevancia, competencia y congruencia
del item.

6. Presentar el objetivo de la prueba y dar a entender a los lectores la
informacion referida con el uso de la prueba.

7. Establecer la importancia de las distintas dimensiones de la prueba. Esto
se realiza cuando algunas de las dimensiones son mas importantes que otras.

8. Establecer el acuerdo entre los expertos y luego realizar las conclusiones

del juicio que se usaran para la descripcion psicométrica de la prueba.

Estos pasos se desarrollaron en el proceso de validacion y anélisis de cada uno de los
cuadernillos tanto en adultos como en nifios. En el proceso se cont6 con el apoyo de expertos en
las areas de bioética, salud, compresion lectora, y leyes. Cada uno de los expertos lleno un
instrumento evaluativo que después fue sistematizado. Se retomaron las sugerencias de cada

experto para la consolidacion final de los cuadernillos.

Adicionalmente se desarroll6 un prototipo con los cuadernillos. Estos fueron
compartidos con 4 adultos y 5 nifios y sus tutores. Este prototipo no se desarroll6 con poblaciéon
oncologica debido a la situacion de salubridad del pais y sus limitantes. El analisis de cada
aplicacidon se acompano6 de grabaciones y evaluaciones de comprension, uso, motivacion y

percepcion del cuadernillo.
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3.4 Técnicas e instrumentos

Técnica

En la opinion de Rojas (2011) la técnica de investigacion es un procedimiento,
confirmado por la practica, el cual se orienta a transformar y orientar informacioén valiosa para
solucionar problemas de conocimiento. Ademas, la técnica “esté vinculada a la decisién
metodologica del investigador, a su perspectiva teérica y a su orientacion filosofica” (p.278). Por
esta razon, hay que mencionar que toda técnica utiliza una serie de instrumentos de aplicacion,
por ejemplo, en esta investigacion las técnicas utilizadas son la entrevista y evaluacion, y los

instrumentos son: protocolo de preguntas.

Existen dos tipos de técnicas, Rojas (2011) las define segtn las caracteristicas para
aplicar y procesar la informacién de la investigacion, por ello las divide en cualitativas y
cuantitativas, siendo la primera més descriptiva que la segunda, sin olvidar que las dos técnicas
al final brindan resultados numéricos. Las técnicas a utilizar son de caracter cualitativa por la

naturaleza de sus datos, para encontrar el problema y contextualizar a la poblacion.

Desde la posicion de Rojas (2011) el documento que respalda los elementos que surgen
en los instrumentos aplicados, es el disefo de una técnica, el cual debe ser critico y explicativo,
ademaés de validar los instrumentos que se aplicaron en la investigacion, mediante la validaci6on

de expertos y validacion de constructos.
Instrumento

Es fundamental conocer y dominar el instrumento y la técnica, durante el proceso

investigativo y en el de intervencion. “Estos seran los engranajes que mueven toda la maquinaria
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del autor, este define que el instrumento “constituyen las vias tangibles y palpables que faciliten

y sean un vehiculo para una mejor intervencién-accion a nivel micro y macro social, por

ejemplo, el diario de campo, los expedientes, manuales de procedimientos” (Avila, 2017, p.1).

Por esta razon, es importante conocer, definir y precisar, la técnica e instrumento que se van a

utilizar en la investigacion, debido a que estos afectaran el analisis y la intervencion con el

contexto de estudio.

La utilizacion de los instrumentos es fundamental para potencializar los procesos de

atencion, ademas permitira que el investigador tenga una vision integral de las realidades en el

contexto de estudio (Avila, 2017).

3.4.2 En esta investigacion

Técnicas e instrumentos fase Diagnostica

Tabla 2

Técnicas e instrumentos

Técnica Instrumento Confiabilidad Validez
-Validez
- Protocolo -Pilotaje
expertos
. de pregunta.
-Entrevista -Redefinicidén con
-Validez
- Grabacion. | expertos
de constructo
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- Validez de -Validez
-Pilotaje
Encuesta/Eval | &XPertos expertos
., -Redefinicidon con
uacion -Validez de -Validez
expertos
constructo. de constructo

Fuente: Elaboracion propia (2020)

3.4.3. Entrevista.

La entrevista segtin Pelaez et al. (2013) se define como “una conversacion que se propone
con un fin determinado distinto al simple hecho de conversar” (p.3). Es un instrumento técnico
de utilidad en la investigacion cualitativa, que sirve para recabar datos. Por este motivo, el autor

hace referencia a que:

La entrevista es un proceso de comunicacion que se realiza normalmente entre dos
personas; en este proceso el entrevistado obtiene informacién del entrevistado de forma directa.
Si se generaliza una entrevista seria una conversacion entre dos personas por el mero hecho de
comunicarse, en cuya accion la una obtendria informacion de la otra y viceversa. En tal caso los
roles de entrevistador/entrevistado irian cambiando a lo largo de la conversacion. La entrevista
no se considera una conversaciéon normal, sino una conversacion formal, con una

intencionalidad, que lleva implicitos unos objetivos englobados en una Investigacion. (Peldez et

al., 2013, p.3)

Dentro de su articulo Peldez et al. (2013) mencionan: “existen tres tipos de entrevistas:
semiestructuradas, no estructuradas y estructuradas” (p.4). A continuacion, se describe cada

tipo de estas.
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En la investigacion se desarroll6 la entrevista semiestructuradas. Segin Pelaez et al.
(2013) en este tipo de investigacion Se determina de antemano cual es la informacién relevante
que se quiere conseguir. Se hacen preguntas abiertas dando oportunidad a recibir mas matices

de la respuesta, permite ir entrelazando temas.

En esta investigacion se utilizo el tipo de entrevista semiestructurada, que segin Pelaez
et al. (2013) permite mayor libertad al momento de realizarla por sus preguntas abiertas, de esta
forma los pacientes tienen apertura para dialogar sobre su situacion el area de quimioterapia

ambulatoria. Esto favorece a que las siguientes preguntas del guion se entrelazan con el dialogo.

Las preguntas han sido formuladas segtin las sugerencias de Spradley (referido por Flick,
2007), debido a que estas fueron utilizadas de manera sencilla para alcanzar el objetivo de
recabar informacion para el diagnostico. Ademaés, son vélidas debido a que se utilizo
indicadores para el planteamiento de cada pregunta para saber qué medir. Para adecuarse a la
percepcion y conocimiento del entrevistado, por este motivo se realizé preguntas de
contextualizacién en un cuestionario previo a la entrevista, el cual especifica la edad, profesién y
grado de escolaridad, también con la ayuda de una experta en cuidado paliativo que ayud6 a
guiar la entrevista, al referirse al hecho y no entrar en las susceptibilidades del paciente, de esta

forma las preguntas no fueron enunciadas de forma sugerente.
Tabla 3

Entrevista “SOLCA”

Preguntas de la entrevista
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¢Sabe porque usted se encuentra aqui?

¢Usted ley6 o le leyeron el consentimiento informado?

¢Conoce qué es el consentimiento informado?

¢Comprendi6 el consentimiento informado?

¢Lee el consentimiento antes de cada intervencion o quimioterapia?

Fuente: Elaboracion propia (2020)
Validacion

a. Constructo: la presente investigacion se realiz6 una validacion de constructo que
Franco y Josefina (2009) argumentan que es para la validez del instrumento mediante la

conceptualizacion del tema investigado establecido en la bibliografia referenciada.

Por este motivo, se identificaron autores que argumentan las categorias de anélisis o
construcciones que se trabajaron para la ejecucion del instrumento; se pensaron preguntas que
recaben informacién necesaria para la investigacion, ademas que sean compatibles con la teoria,
de esta forma se dio una recopilacion de datos que fundamenten la utilidad de la propuesta

presentada.

Teniendo en cuenta los pasos de Barajas y Edith (2011) en cuento la evaluacion o
constatacion requiere de analisis 1ogicos a través de jueces expertos, por este motivo se utilizé

“La validacion de expertos” y el analisis empirico con la matriz de coherencia, que permitio
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corroborar, a través de categorias de analisis sobre la validez de las preguntas utilizadas para la

entrevista.
Confiabilidad

a. Expertos. Se utilizd en la presente investigacion, la validacion de expertos que segn
Escobar y Cuervo (2008) permite comprobar la confiabilidad de la investigacion, debido a que
se brinda una opinion de profesionales que se encuentran inmersos en el tema y estos presentan
juicios o valoraciones pertinentes para la mejora del proyecto. Por este motivo se ha tomado
categorias obtenidas durante la investigacion por los investigadores para la creacion

del instrumento que ha sido pilotado en ocasiones separadas y conjuntas.

El instrumento se estructur6 con base en fuentes bibliograficas referenciadas en esta
investigacion, con la ayuda de expertos en bioética, lectoescritura y cuidados paliativos. De esta
forma se determind la finalidad de esta para recabar informacién contextualizada, también se
tuvo presente los indicadores de la Categoria de Analisis y sus dimensiones para medir los items

de la entrevista de esta forma se puede saber cuan relevante y pertinente son.

3.4.4. Encuesta/ Evaluacion

La encuesta segin Grande y Abascal (2005) es una técnica que se utiliza para obtener
informacion sobre “la base de un conjunto objetivo, coherente y articulado de preguntas, que
garantiza que la informacion proporcionada por una muestra pueda ser analizada mediante
métodos cuantitativos y los resultados sean extrapolables con determinados errores y confianzas
a una poblacion” (p.14). Desde la posicion de los autores esta técnica se divide en encuestas
personales y no personales, destacando que cada una pueden ser de varias clases, dependiendo

del lugar en donde se realicen. A continuacion, éstas se describen de manera detallada:
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En esta investigacion se utilizo la encuesta personal que segin Grande y Abascal (2005)
es una técnica para obtener informacion de una poblacioén y esta sea analizada de manera
cualitativa o cuantitativa en los resultados. Por este motivo se cre6 un cuestionario de preguntas
el cual fue estructurado por los investigadores y sus tutores, para la implementacion en

SOLCA se realiz6 por fases:

. Fase 1: consentimiento oral en el cual se explica el tipo de preguntas y
hacia donde van dirigidas la informacion recabada. También se da entender que la
informacion va a ser grabada para fines pedagogicos.

o Fase 2: datos de informacion personal para contextualizacion en
referencia al conocimiento y comprension del consentimiento informado.

. Fase 3: lectura y preguntas referentes a estas por niveles de comprension

lectora.

Para las siguientes fases se utilizaron las consideraciones de Grande y Abascal (2005) en
la estandarizacion, debido a que la informacion debe ser homogénea con base en la estructura
de la encuesta, por este motivo se realiz6 un pilotaje, el cual dio como resultado cambiar la
lectura hacia una sola poblacién para que tengan igualdad de condiciones los participantes. No
se utilizo el item de facilidad de administracion debido a que los pacientes se encuentran
canalizados por el proceso de quimioterapia, por lo que es mejor explicarles oralmente y rellenar
las preguntas por el investigador. El item de obtencién de informacién no directamente
observable, permitié contextualizar la situacion del paciente haciendo referencia al estado de

animo, emocional y psicologico. Siendo esto sustancial para la aplicaciéon del instrumento.
Tabla g4

Encuesta “SOLCA”
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Preguntas de la encuestas

Nombre completos.

Edad.

Estado civil.

Tiene hijos/ cuantos.

Doénde nacid.

Donde vive.

Con quién vive.

Actualmente se encuentra trabajando.

Si contesto6 no, en que trabajaba.

En su desempeno laboral practicaba la lectura.

En su tiempo libre practica la lectura.

Cuadl es su nivel de escolaridad.
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Hasta que ano alcanz6 su nivel de escolaridad.

Sabe leer.

Sabe escribir.

Cree que es importante la lectura.

Cree que es importante la lectura.

Qué titulo tiene la noticia.

¢Quién salvo a los nifnos?

¢Cuantos ninos fueron salvados?

¢Por qué cree que huyo la conductora?

¢Como crees que se sintio Erick al salvar a los nifios?

¢Qué piensas de la noticia?

¢Qué le cambiarias?

Fuente: Elaboracion propia (2020)

Validacion
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a. Constructo: la presente investigacion se realiz6 una validacion de constructo que
Franco y Josefina (2009) argumentan que es para la validez del instrumento mediante la

conceptualizacion del tema investigado establecido en la bibliografia referenciada.

Por este motivo, se identificaron autores que argumentan las categorias de anélisis o
construcciones que se trabajaron para la ejecucion del instrumento, por este motivo se
formularon preguntas que recaben informacion necesaria para la investigacion y compatibles
con la teoria, de esta forma se dio una recopilaciéon de datos que fundamenten la utilidad de la

propuesta presentada.

Hay que tener en cuenta que varios autores proponen que este tipo de validacion es para
el 4rea de psicologia, debido a su cuestion abstracta, pero puede ser ttil para el investigador
que concretamente se enfoca en este elemento, ya que revela significativamente en la muestra

su conducta y sintetiza o explica los métodos, disciplinas o relaciones del objeto estudiado.

Teniendo en cuenta los pasos de Barajas y Edith (2011) en cuento la evaluaciéon o
constatacion requiere de analisis logicos a través de jueces expertos, por este motivo se utilizd
« . 7 ” )& LR s . . o 0
La validacién de expertos” y el analisis empirico con la matriz de coherencia, que permitié
corroborar, a través de categorias de analisis sobre la validez de las preguntas utilizadas para la

entrevista.
Confiabilidad

b. Expertos: se utilizo en la presente investigacion, la validacion de expertos que
segin Escobar y Cuervo (2008) permite comprobar la confiabilidad de la investigacion, debido a
que se brinda una opinion de profesionales que se encuentran inmersos en el tema y estos

presentan juicios o valoraciones pertinentes para la mejora del proyecto. Por este motivo se han
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tomado categorias obtenidas durante la investigacion por los investigadores para la creacion

del instrumento que ha sido pilotado en ocasiones separadas y conjuntas.

El instrumento se estructur6 en base a fuentes bibliograficas referenciadas en esta
investigacion, con la ayuda de expertos en bioética y cuidados paliativos. De esta forma se
determino la finalidad de esta para recabar informacién contextualizada, también se tuvo
presente los indicadores de la Categoria de Analisis y sus dimensiones para medir los items de la

entrevista de esta forma se puede saber cuan relevante y pertinente son.

3.5 Poblacion y Muestra

Con base en el concepto de Lopez (2004) la poblacion y el muestreo son unos de los
problemas més grandes para identificar el tipo de investigacion, debido a que se “determinan de
los criterios que seran usados para seleccionar a los componentes de la muestra” (p.70). Cabe
explicar que los componentes de la muestra de esta investigacion empiezan con una
contextualizaciéon de que durante los 3 meses que se asistio al establecimiento de SOLCA los
cuales fueron: enero, febrero, marzo. Los dias martes, fueron los dias concretados con las
enfermeras del 4rea de Quimioterapia Ambulatoria, las encuestas y entrevistas fueron realizadas
desde las 10 am hasta las 12 pm. Siendo asi un total de 13 dias asistidos. Por dia se realiz6 un

promedio de 8 encuestas en la mafiana y para completar el dia con la tarde serian 16.

Para sacar la muestra de forma analitica se utiliz6 la formula “para determinar el tamafio
de la muestra”, debido a que no se tuvo acceso a las estadisticas oficiales del sistema de SOLCA
ni a los doctores encargados por la emergencia sanitaria, sin embargo, se mantuvo un registro
de cada ocasion que se asisti6 a la sala de quimioterapia ambulatorio y el nimero de encuestas
realizadas siendo asi el total de la poblacion presente. Con esta informacion se saca un estimado

aproximado del universo de la muestra
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Ahora si se multiplican estos datos obtendremos nuestro universo equivalente al tiempo

que estuvimos en SOLCA.
16x13x3=624
En total se realiz6 70 encuestas.

El tamafio de la muestra en nuestra investigacion es de 624, el nivel de confianza del
90% con un nivel de error del 10%, da como resultado que se deberia hacer 62 encuestas,
superando por 8 el tamafio de la muestra. Esta investigacion supera el minimo de la muestra

con un total de 70 encuestas.

3.6 Categoria de analisis

La categoria de analisis permite establecer una operacion descriptiva y conjuntamente
caracterizar la informacion que se quiere indagar. También, cada categoria de anélisis
representa a una nocion que se usa en el transcurso de la investigacion para encaminarla y

poder explicar o responder el problema planteado inicialmente.

Por esta razén, Sarmiento (2007) expresa que la categoria de analisis es donde se
“describen las situaciones por medio de unidades de significado (datos provenientes de
entrevistas, observaciones y cuestionarios) y tablas donde se muestran frecuencias y porcentajes

(datos obtenidos en los cuestionarios e informes)” (p.334).

De acuerdo a lo anterior el autor menciona que establecer y perfeccionar categorias
: 43 . . . .
quiere expresar que “se buscan regularidades en los datos provisionalmente organizados, las
cuales se transforman en categorias tal y como las perciben los participantes (categorizacion)”
(Sarmiento, 2007, p.384). Por esta razon, la categorizacion sirve para especificar de caracter

conceptual las unidades minimas de investigacion relacionadas a un similar topico, en otras
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palabras, la categorizacion se da cuando se separan las unidades en fundamento de un principio

tematico y se incluyen en el topico que corresponde (Sarmiento, 2007).

A las categorizaciones que se interpretan al inicio se integran opiniones personales del
investigador, precisiones, matizaciones, correcciones, y comparaciones. La categorizacion es
flexible y conservan, refinan o suprimen las categorias en funcién de comprender el texto oculto.
Comenzando un dialogo con los datos con el objetivo de estructurarlos en categorias que sean

comprensibles y significativas.

Los autores, Taylor y Bodgan (como se cit6 en Sarmiento, 2007) expresan que las
categorias son interpretaciones, tipologias, conceptos, temas o proposiciones, que surgen
cuando se analizan los datos, un momento para empezar es realizar una lista con los indicadores
que se incluyen en los cuestionarios de entrevistas. Posteriormente, se analizan las categorias
iniciales, reflexionando sobre el contenido y de esta manera se podra “modificarlas o suprimirlas

de acuerdo a los datos de otras categorias o a los objetivos de la investigaciéon” (Sarmiento,

2007, p.390)

En el caso de esta investigacion las categorias analiticas son las siguientes:

Tabla 5

Categoria de analisis.

Marco conceptual Categoria de Indicadores

analisis
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Consentimiento Documento legal -Ley6 o le leyeron el “C.I".
informado que permite la toma de
-Le explicaron el “C.I".
) decisiones:
(Cafiete, Guilhem .
- Entendio
y Brito 2012) - Acceso
Explicacion
- Comprension

La decision

La autorizaciéon

Toma de decisiones -Conoce sobre su

Autonomia
bioética consciente a través de: enfermedad.
(Beauchamp y - Conocimiento -Sabe con qué
Childress 2001) ) medicamentos le est4n tratando.
- Tratamiento

-Sabe qué efectos tienen en

- Efectos
usted los medicamentos.

- Opciones
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Niveles

Comprension lectora

(Parodi, 2011) y

(Benitez, 2014)

Se identifican los
niveles de comprension

lectora:

- Nivel critico.

- Nivel inferencial

-Es capaz de emitir un

criterio

-Es capaz de explicar y
deducir ideas que no estan explicitas

en el texto.

-Identificacién de

en base a la lectura.

- Nivel de
escolarizacion de la
poblacion y relaciéon con la

lecto-escritura.

-Problemas
cognitivos en pacientes

oncologicos.

- Nivel literario
informacién que esta explicita en el
texto.
Contextualizacion - Vivienda
de la poblacion. o L .
-Caracterizacion - Condiciones familiares
(ASCO,2018) socio econémica.

- Condiciones laborales

Lecto-escritura

lectura

- Nivel de escolaridad

-Afo de graduaciéon

- Acercamiento diario a

- Libros y frecuencia de
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- Condiciones - Afectacion psicologica de

oncologicas la enfermedad

- Afectacion cognitiva de la

enfermedad

- Conocimiento de la

condicion.

Fuente: Elaboracion propia (2020)

4. Resultados

Los resultados que se van a presentar a continuacion se crearon en base a la categoria de

andlisis que se present6 anteriormente.

4.1 Estadisticas del proyecto

4.1.1 Contextualizacion de la poblacion.

El contexto de la muestra permite desarrollar el reconocimiento de la poblacion.

Figura 1

Titulo: Nivel de escolaridad.
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Cuenta de é¢Cual es su nivel de
escolaridad?

Tercer nivel incompleto
Tercer nivel completo
Tecnico super ior completo
Tecnico superior incompleto
Postgrado completo
Educacion Basica ncompleta
Educacion Basica completa
Bachilerato completo

Bachilleratc ncompleto

Fuente: Elaboracién propia (2020)

El 28,1% de los participantes no terminaron la educacion basica ni el bachillerato,
solamente el 34.3% alcanz6 la educacion basica completa. El 79,6% de la poblacion del este

estudio no cursoé estudios superiores de tercer nivel.

Figura 2

Titulo: Hasta que afio alcanzé su nivel de escolaridad
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iHasta que afo alcanzo en ese nivel de escolaridad?

33 respuestas

4

10mao Jer grado de basica Sto &1z de basica Primer afie
2019 Jro de basica Glto Bvo Ciclo de Economia

Fuente: Elaboracion propia (2020)

El punto maés elevado del nivel de escolaridad alcanzado en el estudio de nuestra

poblacion es de 6to de basica.

Figura 3

Titulo: Edad.
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Fuente: Elaboracion propia (2020)
El 40,62% de la poblacion esta entre 62 y 95 anos de edad.
Figura 4

Titulo: Estado Civil.

Cuenta de Estado civil

Cuenta de Estado civil

Casado/a Dworciado/a Soltero/a Union libre Viudo/a

Estado civil ¥

Fuente: Elaboraci6n propia (2020)

De las 64 personas a las que se encuesto en esta investigacion, 35 (54,6%) dicen que se
encuentran casadas, 4 (6,2%) estan en union libre por lo tanto 60, 8 % se encuentran en una

relacion y 27 (42,1%) que se entran solas de cierta forma. (Divorciada, soltera o viuda)

Figura 5

Titulo: ¢Cudantos hijos tienen?
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Cuenta de ;Tiene hijos? ;Cuantos?

Cuenta de ;Tiene hijos?
¢Cuantos?

24

1

7 Masde3 Notiene Tiene?2 Tiene 3 Tiene uno

;Tiene hijos? ;Cuantos? v

Fuente: Elaboracion propia (2020)

De las 64 personas a las que se encuesto en esta investigacion, el 60,9% (39 personas)

106

dicen que tiene mas de 3 hijos o tres hijos, el 29,6% (19 personas) tiene un hijo o dos y el 12,5%

(8 personas) no tiene hijos.

Figura 6

Titulo: Trabajo
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Cuenta de Actualmente se encuentra trabajando

Cuenta de Actualmente se
encuentra trabajando

51

No

Actualmente se encuentra trabajando v

Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 79,6% de los participantes no se encuentran trabajando, al contrario del 23,4% que de

una u otra forma sigue laborando.

Figura 7

Titulo: ésabe leer?
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i Sabe leer?

64 respuestas

Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 95,3% de la muestra de la poblacion afirman que saben leer, en contraste el 4,7% no

sabe leer.

Figura 8

Titulo: éSabe escribir?

iSabe escribir?

62 respuestas

@ si
® Mo
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Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 96,8 % de la poblacion dicen que saben escribir y el 3,2% no saben escribir.

Figura 9

Titulo: Practica de lectura.

Cuenta de ¢En su desempeiio laboral
practica la lectura?

(en blanco)
No lee
Menosdeunahora |
Masde3 horas |
Masde2 horas |
Estudia |

Entre 1-2 horas |

Fuente: Elaboraci6n propia (2020)

De las 64 personas a las que se encuesto en esta investigacion, 35 (54,6%) dicen que no
necesitan leer para desarrollar su trabajo. En total 51 personas (79,6%) no requiere lectura o

requiere menos de una hora para desempenar su practica laboral.

Figura 10

Titulo: Afectacion psicoldgica.
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Afectacion Pscologica

Acepta {
Cansancio emocional
Entusiasmo
No acepta
lareligion

Miedoy trsteza

.-
=
™
—
joe]
Q
o
—
=
&=
—

Divorcio
Angustia
No menciona
10 15
TITULO DELEJE

Fuente: Elaboracion propia (2020)

La mayoria de pacientes tienen afectaciones psicologicas. Las afectaciones psicologicas
en cada individuo son distintas, pero como se visualiza hay 17 personas que no mencionan tener
ningunas afectaciones, dando un total de 47 (73,3%) personas que mencionan que la terapia les

afectado de un modo u otro.

Figura 11

Titulo: Afectacién cognitiva de la enfermedad.
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Afectacion Cognitiva

No menciona No menciona Desgasteala all la ) Cansancio

Fuente: Elaboracion propia (2020)

La mayoria (67.1%) de la poblacion percibe que tienen afectaciones cognitivas como
producto de su proceso oncolégico. Las afectaciones cognitivas en cada individuo son
distintas. El 32.81 % considera que ha sufrido de desgaste de la memoria, el 23,4% reconoce un

problema visual y 6,25% percibe un cansancio mental.

Figura 12

Titulo: Conocimiento de la condicion.
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Conocimiento de la enfermedad.

Fuente: Elaboracion propia (2020)

En base a la poblacion estudiada en esta investigacion, 45 personas el 70,3% afirman
conocer sobre su enfermedad. El 18,7%, desconocen su condicién de salud o no lo asocian con el

cancer.

Figura 13

Titulo: Explicacién del tratamiento.
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Explicacion del tratamiento

Fuentes deinternet

Explicacion enfermera
Explicacion medico

Convenio

Fuente: Elaboracion propia (2020)

Los pacientes perciben que reciben la explicacion del tratamiento en un 57,8 % por parte
de sus médicos. Sin embargo, el 42,2% de la poblacién no siente que el médico le haya explicado
sobre su condicion. El 12, 5% espera que la familia se haga cargo; en total el 17,1% espera que
otros se hagan cargo de su condicién y sepan de su tratamiento. El 15, 62 % de los pacientes dice

que no conoce a sus doctores o que su relacion es mala.

4.1.2 Consentimiento informado.

Figura 14

Titulo: Comprendio el C.I
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¢{Comprendio el consentimiento informado?

61 respuestas

@ si

® No

® Tal vez
@® No aplica

Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 44,3% de la muestra no entiende el “C.I”, un 16,4% si lo entendi6, un 14% lo

comprendié ambiguamente, y el 24,6% no contesto la pregunta.

Figura 15

Titulo: Lectura del CI

;Lee el consentimiento antes de cada intervencion?

61 respuestas

\}i @ si

le @® No
‘] 24,6% ® Tal vez
\

@ No aplica
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Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 50% de la poblacion no lee el “C.I” en cada intervencion, que un 24,6% a veces lo lee, y

un 13,1% silo lee.
Figura 16

Titulo: Sabe que es el CI

¢Conoce el consentimiento informado?

62 respuestas

® si
® No

@ No aplica

Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 45,2 % de la poblacion desconoce lo que es el “C.I” y un 30,6 % si conoce. El 24, 2% no

responde.

4.1.3 Niveles de comprension lectora.

Figura 17

Titulo: Preguntas nivel critico.
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Preguntas de nivel critico (preguntaséy7)
59 respuestas

@ 1de 2- 50% ( 1 acierto)
® 2de 2- 100% ( 2 aciertos)
® Ningln acierto

Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 47,5% de la poblacion alcanza los criterios para tener un nivel critico literal, el 52,5%

no alcanza el nivel critico literal, y de los cuales 18,6% no cumplen con ningun criterio.

Figura 18

Titulo: Preguntas Nivel Inferencial

Preguntas nivel inferencial ( pregunta 4 y 5)
59 respuestas

@ 1 de 2-50% ( 1 acierto)
® 2de 2- 100% ( 2 aciertos)
® Ningin acierto
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Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 72,90% de la poblacion alcanza los criterios para tener un nivel inferencial, al contrario

del 27, 1% que no lo logra.
Figura 19

Titulo: Nivel literal.

Preguntas de nivel literal ( 3 primeras preguntas)

58 respuestas

@ 1de 3- 33% ( 1 acierto)
® 2de 2-66% (2 aclertos)
© 3de 3- 100% (3 aciertos)
@ Ningln aclerto

Fuente: Elaboracién propia (2020)

El 8,6 % de la poblacion cumple los criterios para alcanzar el nivel literal, al contrario del

72,3 % que no cumple con los criterios para alcanzar el nivel literal.

4.1.4 Autonomia bioética.

Figura 20

Titulo: Conoce los medicamentos.
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éSabe con qué medicamentos le estan
tratando?

mSi

mNo

Fuente: Elaboracion propia (2020)

El 45,31 % de la muestra desconoce la medicacién que estan usando para tratar su

enfermedad y el 55,79 % conoce sobre esta.

Figura 21

Titulo: Cémo le afecta.

éSabe qué efectos tienen en usted los
medicamentos?

mSi

mNo

Fuente: Elaboracion propia (2020)
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El 45,31 % de la poblacion desconoce los efectos que les traera el uso y seguimiento del

tratamiento recomendado.

4.2 Analisis de resultados

Este andlisis se dividira en 4 categorias: caracterizacion de la poblacion oncoldgica,

autonomia Bioética, niveles de comprension lectora y Consentimiento Informado.

4.2.1 Caracterizacion de la poblaciéon oncolégica SOLCA-Cuenca

Por medio de la caracterizacion de la poblaciéon oncologica SOLCA-Cuenca se obtuvo
informacion sobre la autonomia bioética que ejercen los pacientes de esta institucion en si
mismos o si esta es relegada a sus familiares o cuidadores. Ademas de averiguar el nivel de
escolaridad de los pacientes, su edad y si vive acompafiado; para de este modo crear un

instrumento que fortalezca o ayude a mejorar la autonomia por medio del consentimiento

informado. Con base en esto se obtuvieron resultados como que el 40,62% de la poblacion esta

entre 62 y 95 afos de edad, época de jubilacién y retiro laboral. Esta poblacion estaba vinculada

al proceso educativo bésico, en la época entre 1930-1960, en un sistema educativo, con énfasis

en la educacion rural que en su plan de estudio contemplaba literatura, lectura, escritura,
castellano, aritmética, moral y civica. En este tipo de educacién no se tenia énfasis en los
procesos de aprendizaje o que el estudiante aprendiera a ejercer una lectura critica valorativa
responsable, solo se tenia en cuenta que el estudiante aprendiera a leer y escribir. A partir de
1950 el estado formula planes para erradicar el analfabetismo, con estrategias politicas que
incluyen educacion laica, obligatoria y gratuita. La obligatoriedad de la educacion puede dar
cuenta que el 34, 3% de los participantes del estudio, explicaba en la entrevista que hasta ese

nivel era requerido en su formacién académica.
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En la poblacion estudiada, la mayoria de los participantes se encuentra en un rango de
edad entre los 18 a los 61 afios (53, 12%), una edad donde la poblacion es laboralmente activa y
por lo general esta construyendo o consolidando su sistema familiar. El sistema de educacion
bésica en el que participd esta poblacién entre 1960 y el 2000; contempla un sistema educativo
que a través de campaiias disminuyo6 el analfabetismo drasticamente. En 1964 se establece un
ciclo basico y otro diversificado que incluye opciones de estudio para la cualificacion obrera, sin
embargo, no es hasta 1977 que se establece un ciclo de educacion basica de 9 afios de estudio
ampliando la gratuidad y obligatoriedad. A partir de 1996 con la reforma curricular, se extendio6
el periodo de obligatoriedad de la educacion a 10 afos, focalizando esfuerzos en lectura 'y
matematicas, se trabajo sobre destrezas. A partir de la reforma como se mencion6
anteriormente se trata de fortalecer la comprension lectora de los estudiantes, centrado en
nuevas estrategias, para que estos a su vez desarrollen una mayor criticidad y comprension de

los textos y situaciones de su vida cotidiana.

De los participantes de la investigacion el 79.6% no terminaron la educacion terciaria, es
posible que esto se deba a un sistema de educacién superior privatizado y de dificil
acceso. Adicionalmente este 79.6% se encuentra desempleado por su condicién o situacion
laboral (despido, oportunidad laboral). Los trabajadores con titulo de tercer nivel tienen mayor
posibilidad de obtener estabilidad laboral, esto explica porque el mismo porcentaje de
participantes que no tienen educacién terciaria tampoco tienen en este momento contrato

laboral.

Adicionalmente es posible afirmar que aquellos que no tienen contrato laboral tampoco
estan vinculados al IESS, por lo que se determin6 que poblacion en un 79,6 % debe cubrir sus

propios gastos médicos o recibir apoyo del sistema familiar en este proceso. Solo el 5% de la
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poblacién cuenta con un convenio que cubre la mitad o la totalidad de los gastos del

tratamiento. El 98% de los participantes tienen hijos, y cuentan con una red de apoyo.

En cuanto a la poblacion de esta investigacion se centra en pacientes oncologicos y sus
cuidadores. El cancer es una enfermedad compleja cuyo tratamiento requiere de procesos de
intervencion que en ocasiones genera efectos secundarios severos. Estos efectos pueden afectar
a la memoria y atencién del paciente dificultando la comprensién de la carta de consentimiento
informado. Los participantes percibieron como esto efecto de su proceso de salud, y estas
causaban afectaciones psicologicas (73.43%). Efectivamente esto es posible teniendo en cuenta
que la mayoria de las personas cuando son diagnosticadas con estas condiciones oncologicas,
tienen altos niveles de ansiedad y depresion. Se presenta una asociacion entre el cancer y la
muerte que es dificil de asumir psicolégicamente tanto para el paciente como para el sistema
familiar. Algunos participantes mencionaron en las entrevistas que en algunas ocasiones el
miedo de enfrentar la enfermedad los lleva a preferir no saber sobre el tema dejando a
sus familiares hacerse cargo del proceso y de la informacion. Esta respuesta es razonable y
comun en pacientes oncol6gicos, pero se cree conveniente la desmitificaciéon de cancer,
comprension de la enfermedad por medio de una propuesta que fortalezca a la autonomia

bioética del paciente para ejercerla.

A nivel cognitivo la mayoria de la poblacién (67,1%) percibe que hay una afectacién, en
especial poca retencion de informacion (32,81%), pérdida de concentracién, y disminuciéon
visual (23,4%). Estas percepciones son producto de las experiencias, ya que efectivamente se ha
demostrado que, ante el tratamiento oncologico, los pacientes sufren de problemas de atenciéon
y memoria. En especial se ha identificado dificultades para la consolidacién de nuevos

aprendizajes, ya que el proceso cognitivo es mas lento en particular en el procesamiento de la
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informacion. Los tiempos de atencion disminuyen y la memoria a corto plazo es diseminada, en
especial en referencia a nombres, fechas y eventos. Adicionalmente en algunas ocasiones hay

confusién lingiiistica y dificultad para recordar palabras comunes.

Teniendo en cuenta esta situacion se sugiere para generar nuevos aprendizajes, manejar
estrategias mnemotécnicas, visuales y graficas que complementen el proceso lingiiistico.
Adicionalmente se sugiere el uso de formatos amplios visualmente para evitar el cansancio
ocular. Los procesos de atencién son cortos, razén por la cual es importante que se reconozcan
estas cualidades cuando se desarrollen procesos de interaccion, estos deben ser claros, cortos y
con un lenguaje adecuado para la comprension del paciente y a su cuidador. Determinando para

el material:
-Adultos: estrategias para lectura literal, critica e inferencial en adultos.

-Ninos: estrategias para lectura literal, critica e inferencial para las edades de 7 a 13.

4.2.2 Condiciéon oncolégica en los niitos

El cancer infantil es diferente al de los adultos, debido a que los méas comunes en ellos
son: leucemias y linfomas. Desde el diagnostico y tratamiento se dan las siguientes afecciones
psicoldgicas: el desarrollo de una imagen negativa, una autoestima baja y no se crea una
identidad a través de la socializacién esto puede llegar afectar a obtener una identidad sexual.
Las afectaciones cognitivas, se producen por tratamientos como la quimioterapia que crea

secuelas neurologicas como la falta de memoria y concentracion.

El papel del cuidador en la enfermedad es importante por lo que es importante velar por
la integridad fisica y psicologica del paciente ante la enfermedad de su apoderado. En mayor

parte las madres son las tutoras legales y quienes se hacen cargo de la enfermedad y tratamiento
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en el area del cuidado y economica de los padres. El papel de la madre o la figura de apego del
nifio, es fundamental debido a que este es el encargado de cuidarlo, asi como de interpretar y

transmitir la informacién del doctor

4.2.3 Analisis de autonomia bioética de los pacientes oncolégicos de

SOLCA

Al realizar el analisis de datos se determiné por medio de los resultados el estado de la
autonomia de los pacientes oncologicos de SOLCA mediante la comprension de la carta de
consentimiento informado. Obteniendo resultados como el desconocimiento de la carta,
desconocimiento de la enfermedad, incomprension de la enfermedad, incomprension del
tratamiento, incomprension de los efectos secundarios, relacion médico-paciente distante, y
bajos niveles de comprension lectora. Todos estos resultados se presentan a continuacion con

mayor detalle.

En la muestra tomada, el 70,3% tiene conocimiento de la enfermedad y el 18,7% la
desconoce, esto se puede dar, debido a que los pacientes se encuentran en un estado de
negacion, donde no quieren aceptar la realidad de su condiciéon o enfermedad. Ademés de que
pueden desconocer o intentar evitar de su derecho a su autonomia por miedo a tomar decisiones
equivocadas, pero si los pacientes conocieran lo que significa la autonomia bioética, no tendria
que tener miedo a equivocarse o tomar decisiones equivocadas, debido a que la autonomia exige
que los doctores o profesionales capacitados, revelen toda la informacién al paciente de tal

manera de garantizar la comprension del paciente.

El 17,1% de los pacientes expresa que su familia se hace responsable. Al utilizar el
término “hacerse cargo” se refiere, al cuidado fisico, emocional y psicoldgico del paciente,

debido a que por su condicién ellos se encuentran en estado de negacién, desanimo,
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indispuestos para preocuparse de si mismo o ejercer su autonomia. En estos casos, se puede
partir de que los pacientes no ejercen su autonomia por el miedo, pero es responsabilidad de los
cuidadores ejercerla por ellos informandose ante los 4 ejes de la carta de consentimiento
informado para podérselo explicar, por este motivo la propuesta puede ser trabajada con
cuidador-médico-paciente porque se esta consciente de la carga emocional que trae consigo el
cancer, por lo que se puede decir que no se esté relegando la responsabilidad de su enfermedad
sino puede ser trabajada en conjunto con una persona que lo apoye como es un familiar o un

amigo.

El 57, 8% de la poblacion recibié una explicacion por parte del médico, sin embargo, no
la entendi6 debido a que el paciente no siempre esta capacitado para discutir o entender
técnicamente todos los términos sobre el diagnostico, el tratamiento y sus consecuencias. Un
buen profesional de la salud debe buscar la mejor manera para ayudar a la comprension del
paciente sobre su enfermedad. Es por eso que la relacion médico-paciente es muy importante
durante el tratamiento oncologico, ya que el doctor es el tinico que conoce todo sobre la
enfermedad de su paciente y es el que esta capacitado para explicar dudas sobre el diagnostico,

las inseguridades y los mitos que cercan la enfermedad.

El 55,79% de nuestra poblaciéon conoce los medicamentos, pero desconoce sus efectos,
este motivo puede ser por un mal uso de la “Autonomia Bioética”, debido a que no exigen una
explicacion completa, o se sienten que el médico es el encargado de todo y ellos solo deben
seguir con sus indicaciones. Pero uno de los motivos de desconocer las consecuencias de su
tratamiento, también puede ser una mala explicacion o una falta de explicacion del doctor a su
paciente. Posiblemente esto también debe a que el (52,5%) no ha alcanzado un nivel critico,

dificultando la comprension del tratamiento y las consecuencias de este, debido a que en el nivel
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se necesita saber valorar la informacion, proyectar a una realidad del uso de la medicacion, y

juzgar para tomar empoderamiento en su condicion.

4.2.4 Consentimiento informado en adultos oncolégicos de SOLCA

Este proyecto de titulacion se trata de contribuir a la autonomia bioética de los pacientes
oncologicos de SOLCA, mediante cuadernillos que fortalezcan la comprension de la carta de
consentimiento informado. Es de suma importancia que el paciente tenga conocimiento sobre el
C.I, debido a que este contiene toda la informacion de su enfermedad, su diagnéstico, su
tratamiento. Durante los resultandos obtenidos en de la investigacion, se obtuvo que el 93% de
las personas afirmaron que saben leer, pero el 59% de la poblacion no ley6 el consentimiento
informado, este es algo muy preocupante, debido a que el CI indica que la persona ha aceptado
voluntariamente su intencién de participar en una investigacion, después de haber analizado y
comprendido toda la informacion sobre la misma, y al ver que el 59% de la poblaciéon no lo ley6o
el C.I, asumiendo, que mayoria de los pacientes no son conscientes del proceso investigativo y el

proceso que se va a realizar para mejor su condicion.

El 45,2% de los pacientes entrevistados desconoce que es el C.I, y este nace con la
intencion de garantizar la decision autonoma del individuo, para participar o no en un proceso
médico, dependiendo de que si esta se ajuste y respete sus ideas, intereses, valores y
preferencias. Entonces si el 45% de la poblaciéon desconoce que es el C.I se puede suponer que
no existe una relacién adecuada y didactica entre médico-paciente que permita la comprension
del consentimiento informado segtn las caracteristicas de la poblacion. Esto es fundamental por

el respeto al derecho de la autonomia del paciente y su familia.

El 44,3% de la poblacion que si leyo el C.I no lo entendi6. Por lo que se determina que

saber leer, no significa que las persona alcancen o tengan un buen nivel de comprension lectora.
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Para analizar este factor hay que tener en cuenta varias cosas como: su situacion oncologica y el

nivel de educacion del paciente.

Debemos tener en cuenta que, una vez iniciado el tratamiento, las quimioterapias
desgastan fisica, y psicoldgicamente al individuo, pudiendo llegar a afectar a sus funciones
psicologicas superiores, como: retencion de informacién, dificultad de comprension, etc. Esto
puede hacer que su lectura sobre el C.I se dificulte y evite una comprension clara del mismo,
ademaés del factor fisico, que puede ser: cansancio e irritaciéon que puede llegar a provocar un

desanimo al iniciar la lectura.

El 52,5% de la poblacion encuestada no alcanza el nivel critico, una de las posibles
razones, puede ser, falta de interés en el contenido del “C.I” o que no comprende lo que lee, esto
crea una falta de conocimiento, por ende, los individuos intentan llenar ese vacio con la
explicacion del médico que es un 57,8%, pero el 42,2% tampoco los comprende, esto puede

ocurrir, debido a que el médico utilice un lenguaje técnico que el paciente no comprende.

4.2.5 Relacion de los ninos y la familia en el consentimiento
informado.
Al hablar del consentimiento informado, hay que resaltar que es un proceso interactivo
por el cual un individuo o su representante legal acceden voluntariamente a un tratamiento o
intervencion en este caso médica. Para, el trabajo de este documento con poblacién infantil, se

debe saber que estos se encuentran declarados incapaces legalmente y con ello no auténomos.

Pero esto no implica, que al nifio y adolescente no se le puede hacer participe de su
enfermedad. Un nifio desde los 7 afios es consciente de lo que sucede y conoce el concepto de

muerte por lo que sabe cuales pueden ser las consecuencias de su enfermedad, pero desconocen,
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el lenguaje técnico de los médicos, por eso los adolescentes son méas aptos y pueden ser guiados

por su médico pediatra para no ser coaccionados por familiares, internet u opinion de sus afines.

4.2.6 Analisis de los niveles de comprension lectora en pacientes

oncolégicos de SOLCA y su impacto en la comprension del CI.

Reconociendo los niveles de comprension lectora para la comprension de la carta de
consentimiento informado en esta investigacion se busca analizar no solo si los pacientes
oncologicos saben leer, sino el nivel de comprension de los textos escritos. El 95,3 % de la
poblacion estudiada sabe leer, de la cual el 79,6% no utiliza la lectura en su profesion al igual, de
que no curso6 estudios de tercer nivel y no trabaja. Esto se debe a que los oficios de estas
personas son practicos y no requieren de un campo amplio en la lectura. Teniendo en cuenta, la
época de 1970 que se encontraban las dictaduras militares en la que la educacion era gratuita y
el namero de las matriculas era alto en el ambito fiscal sin embargo habia un porcentaje muy
alto en desercion escolar, datos de la JUNAPLA (Junta Nacional de Planificacion y Coordinacion
Econémica). Los investigadores de la época, se refieren a multiples causas para comprender
este fendmeno como: deficiencias nutricionales de los estudiantes, incorporacién al trabajo,
programas de estudio enciclopédicos y mala formacién de los maestros. Esto explica que la
poblacién comprendida entre los 40 a 70 afios no tenga completa la educacion basica,
dificultando la comprension de documento legales escritos de manera técnica o compleja, e

impidiendo o dificultando su derecho a la autonomia bioética.

Debido a que esta poblacion se encontraba en el proceso educativo de una
alfabetizacion funcional enlazada a la escuela de artes y oficios lo que proporcioné a buena
cantidad de beneficiarios a integrarse al mercado laboral y favorecer con ello el proyecto general

de desarrollo que se encontraba en gestion del pais, por este motivo es importante destacar que
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en la entrevista la mayoria hablaron sobre su oficio como carpinteros, orfebres, tejedoras,
agricultores, comerciantes, quehaceres domésticos y conductores. Para tener una mayor
comprension ser reviso las estadisticas de la época que reflejan resultados alarmantes como:
32,60% de analfabetos mayores de 15 afnos (segin el Censo de 1962); una matricula del 86%
para primaria, 35 pero con una desercion del 80% y repitencia del 18%, y un acceso a la

secundaria del 16,2% y una desercion del 60%.

El 72, 3% de la poblacién que realiz6 el test de comprension lectora no cumple con el
nivel literal debido a que al pedirle que identifique la informacion explicita en el texto, la
inventa, no responde o la desconoce. Para este nivel, es fundamental que el individuo halle la
idea principal, reconozca y recuerde hechos y detalles del texto presentado. Una causa posible de
este fallo en la poblacion, es que el sistema educativo de la época tenia un enfoque en la
alfabetizacion y decodificacion, por lo que se le daba mayor importancia a la adquisicién del

codigo oral y escrito, dejando la ensefianza de la comprension lectora relegada.

El 52,5 % de la poblacion no cumple con el nivel critico, debido a que cuando se les pide
dar un punto de vista desde su percepcion de la historia, repiten lo enunciado o no contestan a
las preguntas. Para alcanzar este nivel, es importante que pueda comparar la informacién con
hechos vivenciales o conocimientos previos, debe interpretar el significado o mensaje del texto,
sacar sus propias conclusiones y distinguir la intencién del autor. Esto se presenta debido al
nivel de educacion de la poblacion, debido a que para educacién basica en primeros afos se da

mayor relevancia a la decodificacion, el cual no es un proceso de la comprension lectora.

Otra de las causas es que la poblacion ha desarrollado una lectura imaginaria y
mnésica refiriéndose a que cuando una persona aprende el texto de memoria a fuerza de oirlo,

esto se realiz6 debido que algunos pacientes no se encontraban con sus lentes de lectura, por lo
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que cuando se les hacia preguntas, aparentaban leer, pero no responden algo especifico en las
preguntas de comprension literal e imaginaria en las preguntas de nivel critico debido a que

interpretaban sus respuestas en base al titulo de la historia y no al contenido.

El nivel inferencial cuenta con un 72,9% de logro, debido que en este nivel existe una
interpretacion subjetiva del individuo que no se puede calificar ni medir. Pero si trabajarla en
estrategias, para hallar la idea principal, reconocer causa y efecto, comparar o contrastar, hacer
predicciones, interpretar el significado de las palabras en un contexto, hacer inferencias y
resumir. De esta forma, las respuestas de los pacientes tendrian estructura y una loégica formal.
Uno de los grandes problemas para que los pacientes no alcancen los niveles de comprension
lectora es el lenguaje oral. Diversos estudios han demostrado la relacion entre estas, pues las
habilidades de vocabulario, gramaética y habilidades complejas como inferencias, monitoreo de

la comprension y habilidades discursivas se relacionan con los niveles.

Debido a que nuestra poblacién se encuentra en una condicién oncolégica, los problemas
para ellos son mayores debido a que los procesos de quimioterapia, radioterapia y la
enfermedad en si son afectados cognitivamente en atencién y memoria. Esto se puede
evidenciar en el nivel literal, donde se requiere de atencién y memorizacion, para recordar la
informacion explicita del texto. Estrategias que se pueden utilizar son anclaje de conocimientos

previos, organizacién y rutina, fichas de lectura, exponer ideas a otros, etc.

4.2.7 Relacion de los ninos y la familia en el consentimiento

informado.

Al hablar del consentimiento informado, hay que resaltar que es un proceso interactivo

por el cual un individuo o su representante legal acceden voluntariamente a un tratamiento o
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intervencion en este caso médica. Para, el trabajo de este documento con poblacién infantil, se

debe saber que estos se encuentran declarados incapaces legalmente y con ello no auténomos.

Pero esto no implica, que al nifio y adolescente no se le puede hacer participe de su
enfermedad. Un nifio desde los 7 afios es consciente de lo que sucede y conoce el concepto de
muerte por lo que sabe cudles pueden ser las consecuencias de su enfermedad, pero desconocen,
el lenguaje técnico de los médicos, por eso los adolescentes son méas aptos y pueden ser guiados

por su médico pediatra para no ser coaccionados por familiares, internet u opinion de sus afines.
Tabla 6

Estrategias y técnicas para trabajar el CI

Estrategias, técnicas para trabajar consentimiento informado

Folletos con dibujos e informacion especifica para abordar al nifio/adolescente y

familia.

Escalas de caritas de feliz a triste de McGrath para determinar como se siente el

paciente.

Grupo de autoayuda para ninos, adolescentes y familia.

Uso de técnicas para la familia: informacion-sensibilizacion, orientacion, intervencion

en crisis.
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Estrategias de contencion emocional: dibujos, juegos, etc.

Técnica de aproximacion cognitivo conductual: terapia de juego, psicoterapia de

apoyo, psicoterapia breve, psicoterapia familiar, psicoterapia de grupo.

Fuente: Elaboracién propia (2020)

4.2.7 Estrategias, técnicas y metodologias con niios en condicion

oncologica.

Tabla 7

Estrategias, técnicas y metodologias con nifnos en condicién oncolégica.

Estrategias

Técnicas

Agenda: apunte de actividades diarias

Técnicas de recuperacion efectivas

e Uso de artes expresivas

e Escucha activa
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Diario: para autocontrol emocional Técnicas de estudio:

o Leer el texto

o Subrayado (diversos
colores)

o Palabras clave por
parrafo

. Esquema de palabras
clave o dibujos significativos.

. Recitarlo en voz alta 'y
grabarlo, partiendo del esquema.

Organizacion de actividades diarias: . Técnicas de
organiza tareas y tiempo libre. visualizacion

. Imaginar las cosas que
quiera recordar

. Iméagenes con
actividades de rutinas.

. Imagenes grandes para
los conceptos.

Trabajo de Integracion Curricular

Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

133

Seguir un orden para cada cosa y sitio

fijo.

Técnicas de respiracion

° Robot

. Muiecas de trapo

Observacion

e Dibujar de lo méas general y

luego a los detalles.

Estrategias de memoria:

e Asociar unas cosas con otras

e Relajaciéon

e Recordar a partir de sonidos y
musica

e Comprensiva, observacion y
analisis: accion-reflexion, relacion entre

los aprendizajes
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Aprender a controlar situaciones
dificiles: parar, pensar soluciones, aplicarla,

ver resultados, replantearlas.

Resolucion de problemas y soluciones

Fuente: Elaboracion propia (2020)

5. Propuesta

5.1 Descripcion de la propuesta

Este proyecto, propone la creacion de dos cuadernillos, uno para nifios y otro para
adultos con su respectivo instructivo para médico-cuidador, esto para ayudar a fortalecer la

autonomia bioética de cada paciente mediante la comprension del CI y su contenido.

Los cuadernillos, tendran técnicas y estrategias de comprension lectora segin los
niveles: literal, critico, valorativo para la comprension del CI. Estas se encontraran en los
diferentes procesos (diagnostico, tratamiento, recuperaciéon de la enfermedad, lectura del CI) y
cada proceso tendra una linea secuencia didactica de anticipacion, construccién y consolidacion
las cuales responderan a los siguientes principios: “vinculacién contenido-realidad; vinculacion
contenido conocimientos y experiencias de los alumnos; uso de los recursos y obtencion de

evidencias de aprendizaje” (Diaz Barriga, 2013, p.1).

Los procesos de atencion del paciente son cortos, por lo que se sugiere tener informacion
clara y precisa con un lenguaje adecuado para la comprension del paciente y su cuidador. Se

hara uso de la técnica del subrayado para diferenciar las ideas entre principales y secundarias
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mediante escalas de colores que focalicen y mantenga la atencion, en informacion detallada.
Organizar por numeracion los procesos del tratamiento, hay que tener en cuenta que
esta informacidn y gréaficos deben tener un formato amplio visual, para asi evitar el cansancio

visual y mental.

Las estrategias a utilizar para el nivel literal, deben estar enfocadas para que el individuo
halle la idea principal y reconozca su causa-efecto. En la inferencial, compare o contraste y
realice sus propias predicciones e interprete su significado y en el nivel critico, puedan utilizar
en el anclaje de conocimientos previos para organizar sus ideas, nuevos conocimientos y los
expongan mediante habilidades discursivas. Estas estrategias deben ser monitoreadas, por el

médico y cuidador.

El paciente, no siempre se encuentra capacitado para ejercer su autonomia y entender
técnicamente lo relacionado a su condicidon, ademas que esta suele generar un estado de
negacion, desdnimo o indisposicién para cuidar de si mismo o ejercer su autonomia. Por ese
motivo es importante, que el médico explique mediante informacion clara y precisa, de tal forma
que ayude a la comprensién debido a esto la informacién que se encuentra en la cartilla y su
secuencia didactica permite que el paciente solvente sus dudas sobre el diagnostico, inseguridad
y mitos que cercan su condicion. De esta forma las cartillas, permitiran a los pacientes valorar la
informacion, proyectarse una realidad a esta y juzgar para tomar empoderamiento en su

enfermedad

5.2. Objetivo General de la propuesta

. Contribuir a la autonomia bioética de los pacientes oncolégicos de SOLCA

(Sociedad de lucha contra el cancer) mediante la elaboraciéon de cuadernillos centrados
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en estrategias de lectura y actividades entre personal sanitario, los pacientes, cuidadores

y familiares que fortalezcan la comprension de la carta de consentimiento informado.

5. 3 Objetivos Especificos de la propuesta

o Identificar el estado de la autonomia bioética de los pacientes oncoldgicos
en SOLCA de Cuenca segun los resultados del diagnostico de la comprension del
consentimiento informado.

o Disefiar estrategias de comprension lectora para cada uno de los 4 ejes del
consentimiento informado adecuadas para adultos y ninos, promoviendo la autonomia
bioética de los pacientes oncologicos en SOLCA.

. Planificar la secuencia pedagobgica y las actividades de los cuadernillos
para potenciar la comprension del consentimiento informado de nifios y adultos,
promoviendo la autonomia bioética de los pacientes oncologicos en SOLCA.

o Crear avatares adecuados a las edades de los pacientes (nifios y adultos)
como estrategia de mediaciéon pedagogica para la comprension de la carta de
consentimiento informado, promoviendo la autonomia bioética de los pacientes
oncoldgicos en SOLCA.

o Elaborar dos cuadernillos, uno para adultos y uno para nifios para

fortalecer la comprension de la carta de consentimiento informado.

5. 4 Justificacion de la propuesta

Esta investigacion se desarroll6 en SOLCA- Cuenca, en el area de quimioterapia
ambulatoria, durante un periodo de 3 meses (Enero, Febrero, Marzo), los dias martes de 10 am
a 12pm, obteniendo una poblacién de 624 personasy una muestra de 64 con un nivel de

confianza del 90%, con un nivel de error del 10%, a las cuales se les aplico6 una entrevista y
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encuesta, obteniendo resultados como: que la mayoria de la poblacion no alcanza el nivel literal
y critico de la comprension lectora, dificultando que el paciente desarrollé su autonomia bioética
de una manera correcta. Ademas de que los niveles de comprension lectora son necesarios para
comprender la carta de consentimiento informado, debido a su grado de dificultad (el lenguaje
técnico) y conocimientos previos del paciente. Ademas, la mayoria de los pacientes no ha
alcanzado estudios de tercer nivel ni educacion basica completa por lo que se puede decir que
esto seria un factor para no alcanzar dichos niveles de comprension lectora, ademas que se

encuentran afectados cognitivamente por su condiciéon en memoria, atencion, visualizacion.

Hay que tener en cuenta que el consentimiento informado es un proceso interactivo en el
que se encuentra el médico-paciente, la mayoria de los casos de los adultos y en nifios médico-
paciente-cuidador. Este documento es importante debido a que indica que la persona ha
aceptado voluntariamente su intencion de participar en un tratamiento o intervencién médica,
después de haber analizado y comprendido toda la informacién sobre la misma. Lo que es
preocupante, es que el 59% de la poblacion estudiada, no ley6 el consentimiento informado,
llegando asi a la conclusiéon de que la mayoria de pacientes no son conscientes del proceso

investigativo y el proceso que se va a realizar para mejorar su condicion.

El 52,5% no alcanza el nivel critico, una de las posibles razones, puede ser, falta de
interés en el contenido del “C.I” o que no comprende lo que lee, esto crea una falta de
conocimiento, por ende, los individuos intentan llenar ese vacio con la explicaciéon del médico
que es 57,8%, pero el 42,2% tampoco los comprende, esto puede ocurrir, debido a que el médico

utilice un lenguaje técnico que el paciente no comprende.

La poblacién se encuentra en condiciones oncoldgicas, por lo que la autonomia del

paciente exige que los doctores o profesionales capacitados, revelen toda la informacion al
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paciente o a su familia de tal manera de garantizar la comprension del paciente. Hay que tener
en cuenta que la mayoria de ellos se encuentran en estado de negaciéon, desanimo, indispuestos
para preocuparse de si mismo o ejercer su autonomia, por lo que se hace uso de un cuidador,
pero con los cuadernillos se facilita y fortalece la autonomia del paciente para que no dependa

solo del cuidador.

Por los motivos anteriormente explicados hay que recalcar la importancia de crear un
material didactico que fortalezca la autonomia bioética del paciente y permita un espacio donde
el paciente pueda discutir o entender técnicamente todos los términos sobre el diagnostico, el
tratamiento y sus consecuencias. Para que este se informe y despeje las dudas, inseguridades y

los mitos que cercan la enfermedad.

Los cuidadores generalmente en los nifnos son las madres, por lo que existe una
sobreproteccion para sus hijos, pero hay que tener en cuenta que desde los 7 afios los infantes
son consciente de lo que sucede y conocen el concepto de muerte por lo que saben cuéles pueden
ser las consecuencias de su enfermedad, por este motivo es importante que el médico acompaie

al nifio en su proceso de diagnostico, tratamiento y recuperacion.

Por este motivo se cree conveniente realizar un instructivo para médico-cuidador y
cuadernillo para los pacientes que contengan informacion desde el diagnéstico y tratamiento.
En el cuadernillo se encontrara informacién para los nifios en las siguientes afecciones
psicologicas: el desenvolvimiento de una personalidad adecuada, la instauracion de una
identidad a través de la socializacion y la conformaciéon de una identidad sexual. Teniendo en
cuenta en si las afectaciones cognitivas de los pacientes, que se producen por tratamientos como
la quimioterapia que crea secuelas neurologicas como la falta de visualizacién, memoria y

concentracion.

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

139

5.5 Marco conceptual de la propuesta a partir de los resultados obtenidos.

Para la creacion de la propuesta, hay que tener en cuenta dos ideas relevantes: el
consentimiento informado es un proceso interactivo y el uso de técnicas-estrategias de
comprension lectora para afectaciones de memoria-visualizacion-concentraciéon. La
comprension lectora para Parodi (2011) tiene macro procesos como cognicion situada e

interactividad que seran necesarios para la construccion de los cuadernillos e instructivo.

La cognicion situada, no es abstracta debido a que los leyentes crean sus
representaciones a partir de micro procesos: centralidad de procesos inferenciales, orientacion
de acuerdo a sus objetivos como lector y estos objetivos pueden ser funcionales, dependiendo
fundamental de los conocimientos previos. Necesarios para el disefio de cuadernillos para ninos

(7 a 13 afos) y adultos (18 en adelante).

Los cuadernillos tendran sus debidos procesos (diagnostico, tratamiento, recuperacion
de la enfermedad, consentimiento informado) y se realizaran en base a una linea secuencia
didactica de anticipacion, construccion y consolidacion. La base de la secuencia surge de dos
elementos, estos se realizan de manera semejante: la secuencia de las actividades para el
aprendizaje mediante estrategias de comprension lectora y la evaluacion para el aprendizaje

inscrita en esas mismas actividades (Diaz Barriga, 2013)

Ubeda (2016) expone que las estrategias son un conjunto de decisiones que determinan
las acciones de la ensenanza y que estan subordinadas al aprendizaje, de esta forma las
actividades tendran su instruccién para guiar la actividad para una participacion activa de
médico y familia. De esta forma el paciente sera consciente de lo que sucede a su alrededor y

sera participe de cada actividad para ser consciente de su enfermedad.
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concentracion. Las instrucciones de las estrategias se encontrardn en un apartado con el nombre

de instructivo para que el médico y/o cuidador pueda guiar las actividades y los procesos. Se

realizaran tipos de evaluaciones al final del proceso para saber si el paciente comprendi6 de esta

forma se seguira la estructura de la linea de secuencia didactica.

Las siguientes estrategias utilizadas para la propuesta pertenecen a Roman y Gallego

(1994), Gutiérrez-Braojos y Pérez (2012) y Ubeda (2016).

5.5.1 Estrategias para las afectaciones cognitivas

Tabla 8

Estrategias para las afectaciones cognitivas

Memoria

Visualizacién

Concentracién

Estrategias de conocimientos

previos

Estrategias de

secuencias

Estrategias de

focalizacion

Estrategia de
representaciones visuales mentales

(organizar, asociar y secuenciar)

Estrategias de

representacion visual

Estrategias de

fragmentacion
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Estrategia de construccion

Global de representacion mental

Estrategias

motivacionales

Estrategias

afectivas

Fuente: Elaboracion propia (2020)

5.5.2 Estrategias de comprension lectora

Tabla 9

Estrategias de comprension lectora.

Nivel literal

Nivel Inferencial

Nivel Critico-

valorativo

Estrategia detectar
informacion relevante o macro

estrategias

Estrategias de

conocimientos previos

Estrategias de

conocimientos previos

Estrategias de asociar

Estrategias de
representaciones

mentales

Estrategias de
recuperacion de

informacién

Estrategias de fragmentacion

Estrategias de

inferencias

Estrategias de

Nemotecnizacion
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Estrategias de

Estrategias de exploracion
elaboracion

Fuente: Elaboracion propia (2020)

Las actividades de inicio para secuencia didactica segtin Diaz Barriga (2013) tienen como
fin abrir el clima de aprendizaje en donde el paciente reacciona a la estrategia para abrir un
conocimiento hacia una nueva tematica como lo son el diagnoéstico, tratamiento, recuperacion
de la enfermedad y consentimiento informado. Por este motivo se ha pensado trabajar con
estrategias de conocimientos previos la cual parte de “la concepcién del proceso lector como un
proceso simultaneo de extraccion y construccion de significado del lenguaje escrito, que es
posible a través de la transaccion entre las experiencias y conocimientos del lector con el texto

escrito” (Gutiérrez-Braojos y Pérez, 2012, p. 4)

Para esta estrategia, se aplicara la pregunta ¢Qué conoce sobre este tema? en el que se
realiza esquema en donde el paciente seleccionara y organizara en un marco integrado y
significativo la informacién nueva para entrar a las actividades seleccionadas para la

comprension de la temética.

En el nivel literal, se aplicaran estrategias de exploracion para las lectura de cada
tematica en donde se realizara una lectura superficial y se detendra en los aspectos relevantes
para el lector (Romén y Gallego, 1994) en combinacién con macro estrategias de Ubeda (2016)
como la identificacion de ideas principales, secundarias y palabras desconocidas esto se puede
realizar mediante una escala de colores para el uso de resaltadores en la estrategia de

fragmentacion que “permiten la concentraciéon del aprendiz mediante el subrayado lineal y el
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subrayado idiosincratico del término o conjunto de términos que en cada parrafo o parrafos se

consideren mas relevantes” (Roman y Gallego, 1994,p. 2).

Hay que tener en cuenta que, para la construccion de la linea de la secuencia didactica, el
paciente tiene que interaccionar con una nueva informacién que segin Diaz Barriga (2013)
deben relacionarse de la siguiente manera: “la informacién previa, la nueva informacién y hasta
donde sea posible un referente contextual que ayude a darle sentido actual” (p.9). Por este
motivo, se utilizara las estrategias de conocimientos previos con un contraste de la informacion
obtenida en la estrategia de fragmentacion del subrayado. Al tener estas ideas se dara una
codificacion escogida para utilizar la estrategia de representacion visual que segin Gutiérrez-
Braojos y Pérez (2012) incita y prepara para hacer uso de representaciones mentales visuales, en
parte de palabras, de esta forma sintetizan la informacion en la memoria operativa y relaciona
las ideas y conceptos de esta forma se trabaja las inferencias en el nivel inferencial y progresa en

la eficacia de la memoria explicita en el nivel literal.

Para la relacion de informacion previa con la nueva, no hay que olvidar la conexion que
tienen las teméticas y por este motivo se utilizara la estrategia de inferencias que para Gutiérrez-
Braojos y Pérez (2012) tiene dos procesos que son: relaciones entre texto-texto y texto-
conocimientos previos; debido a que el lector para completar informacién explicitamente
omitida en el texto necesita de sus conocimientos previos para entender las ideas y la
informacion implicita del texto es precisa para alcanzar una representacién mental de una

estructura global més perfilada.

Para las actividades de consolidacion de conocimientos, Diaz Barriga (2013) dice que es
fundamental unificar las actividades realizadas, el cual permite realizar una sintesis del proceso

y del aprendizaje desarrollado, por este motivo es importante utilizar estrategias de
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nemotecnizacion y estrategias de elaboracion. Estas estrategias estan basadas en dos partes: la
simple que permite la asociacion intramaterial a aprender, y el complejo que lleva a cabo la
integracion de la informacion de los conocimientos previos del individuo, trabajados durante la

secuencia didactica.

Otros implementos para los cuadernillos, son un glosario que se desarrollara un glosario
con términos que sean desconocidos o técnicos para los pacientes. Esto es pertinente debido a
que “los procesos de reconocimiento y comprension de palabras hacen referencia a la capacidad
de reconocer la informacion visual o fonolégica para recuperar informacion de la memoria a
largo plazo” (Gutiérrez-Braojos y Pérez, 2012, p.7) y una unas escalas de caritas de feliz a triste
de McGrath para determinar como se siente el paciente al final de cada tematica. Los colores a
utilizar son amarillo (estimula las funciones mentales para generar retenciéon de conocimiento o
memorizacion), naranja (estimulaciéon de los procesos mentales y el trabajo en equipo), azul
(aprender temas de mayor grado de dificultad), rojo (fija atencion e invita a la reflexion),verde
(sensacion de tranquilidad, seguridad, calma, y mejora la eficiencia y la concentracién) y violeta
(estimulos de motivacién y emocion al momento de aprender; por eso proyecta imaginacion,
diversion y sofisticacion).Estos colores son esenciales para la concentracion, atencion y memoria
segin Vicuia (citado en Salazar Leon, 2019) para generar aprendizaje y motivacion para los

lectores.

En la creacion del cuadernillo para adultos, se utilizara estrategias de comprension
lectora enfocadas en memoria, atencion y visualizacion, debido a que estas son las mayores
afectaciones cognitivas de nuestra poblacion encuestada. Ademaés, se tomara en cuenta los
niveles de comprension lectora, debido a que, en el analisis de datos, los pacientes no

alcanzaban el literal y critico. El uso de la fuente de letra y dibujos deben ser grandes, ya que es
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esencial para las técnicas de visualizacion de los adultos y se trabaja la asociacion de grafico con
informacion, por este motivo se dividira los personajes en tres: autonomia bioética, tratamiento
y causa-efectos. También se hara uso de la escala, escalas de caritas de feliz a triste de McGrath

para determinar como se sienten al terminar un proceso.

Para el disefio del instructivo para médico-familia es necesario la interactividad, que
tiene como eje primordial la correlacion entre varios micro procesos internos como la
secuencialidad de procesamientos en semejante, se basa en diversas fuentes de explicaciones,
interactividad entre el leyente, el contenido, la trama y la variedad de niveles y formatos de

representacion.

Para la creacion del instructivo, se utilizara estrategias-técnicas de comprension lectora
las cuales se enfocaran en la memoria-visualizacion-comprension, debido a las afectaciones
cognitivas que se presentan en la poblacion oncologica. Hay que tener en cuenta que el cuidador
del nifio o paciente adulto, es el que vela por la integridad fisica y psicologica del paciente que se
encuentra afectado por la enfermedad, y no se encuentran en la disposicion de apoderarse por si
mismo de la informacion de este documento, es por eso que el CI debe encontrarse de manera
clara y precisa. Por este motivo, el instructivo se sintetiza en 4 partes: écomo trabajar la cartilla?,
¢como generar didlogo con el personal médico?, autonomia bioética- toma de decisiones y los

niveles de comprension lectora para el desarrollo de las actividades.

5.6 Prototipo de la propuesta
5.6.1. Portadas de los Cuadernillos de niinos y adultos

Figura 22

Titulo: Portadas de los Cuadernillos de ninos y adultos.
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Cuademillo

Condicién Oncoldgica JEEEN

E.B.

Fuente: Elaboracién propia (2020)

Figura 23

Titulo: Portadas de los Cuadernillos de nifnos y adultos.

Fuente: Elaboracion propia (2020)
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Las presentes portadas se encuentran disenadas con la presentacion de los 4 personajes
utilizados para el acompanamiento de los procesos de cada cuadernillo y al fondo el paisaje que
corresponda con cada edad. También, se encuentran los datos de los autores y la carrera a la que

pertenecen.

5.6.2. Explicacion de instructivo

Este instructivo se desarroll6 con la finalidad de ayudar a comprender el consentimiento
informado, teniendo en cuenta que es un proceso interactivo entre médico-paciente-cuidador.
Es importante que el paciente conozca el documento y su contenido, para que pueda ejercer su

derecho a la autonomia bioética.

Este cuadernillo se encuentra dividido en 4 temaéticas, debido que para entender la
estructura del consentimiento informado se hablara sobre diagnostico, tratamiento, efectos
secundarios y recuperacion mediante actividades disefiadas en base a estrategias de

comprension lectora que seran trabajadas con el cuidador y/o médico.
5.6.3 Objetivos de los Cuadernillos.

5.6.3 Objetivo General

o Fortalecer a la autonomia bioética de los pacientes oncologicos de SOLCA
(Sociedad de lucha contra el cancer) promoviendo la comprension de la carta de
consentimiento informado mediante procesos centrados en estrategias de lectura 'y

actividades entre médico-paciente/cuidador.

5.6.3. Objetivos Especificos
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o Construir un instructivo para el manejo del cuadernillo con pacientes/

médicos y cuidadores, fortaleciendo la autonomia bioética de los pacientes en SOLCA de

Cuenca.

. Presentar la metodologia de los cuadernillos para tratar los 4 ejes del
consentimiento informado (diagnostico, tratamiento, recuperacion y efectos
secundarios) mediante procesos centrados en estrategias de comprension lectora y
actividades, promoviendo la autonomia bioética de los pacientes oncolégicos en SOLCA

. Fomentar el dialogo entre médico- paciente y cuidador por medio de

estrategias y actividades para la comprension de la carta de consentimiento informado

5.6.4. ¢Como se usa el cuadernillo? Médico-Cuidador

Se presentaran pautas para el manejo y desarrollo del cuadernillo con el nifio/a. Para los

adultos tendran sus diferencias, pero mantienen la misma logica.
1. Existen espacios de dudas en donde se utilizara el siguiente dragon.
Figura 24

Dragon para la presentacion de dudas y apertura de dialogos entre médico.
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Fuente: Elaboracion propia (2020)

2, Dejar que el infante decida con los colores que el desee pintar, para los
graficos de “Conociendo al personal médico”

3. Las actividades de lectura contienen un lenguaje sencillo. Se trabajan
mediante ideas principales y secundarias, se ha definido un color para cada uno de ellas.
Se puede comenzar con una primera lectura superficial y otra en la que se realice la
actividad.

4. El infante tiene que recordar informacion de las lecturas para trabajar el
nivel critico, si no se acuerda de la informacion no lo presione. Vuelva a leer la lectura.

5. El infante tiene que comparar sus sintomas con los del personaje y con la
lectura, es esencial para que realice inferencias y reconozca que es normal en su
condicion oncoldgica.

6. Trabajar mediante conocimientos previos, es para entender que niveles
tienen y que conocen. No hay que menospreciar el conocimiento de los nihos estos estan
en contacto con la tecnologia, por lo que pudo haber visto, investigado u oido sobre el
asunto. Es importante trabajar siempre con la verdad y adecuar el lenguaje para la
comprension del nifio y su edad.

7. Se trabaja con la pregunta ¢Qué quieres aprender? Debido a que los nifios
estan en la etapa del ¢por qué? Y la curiosidad por lo que debemos ser guias y fomentar

esta.

Se encuentra una indicacién importante para cuidador o médico la cual dice: “Si existe

cansancio, se puede pasar a otra actividad. O dejarle descansar. No fuerce al paciente” para
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adultos y para nifios “Si existe cansancio, se puede pasar a un juego. O dejarle descansar. No

fuerce al nino/a.”

5.6.5. Presentacion de los personajes

Presentacion de los personajes para cuadernillo de Niios-Adultos

Este cuadernillo tiene 4 personajes con sus diferentes actividades y un glosario. Las
tematicas son 4: Diagnostico, Tratamiento, Recuperacién del tratamiento y Consentimiento
informado. Los personajes para los nifios son hadas: sanadoras, guerreras y magas, tienen
dialogos que recuerdan cosas a los nifios y otros para interactuar con él. Existen otro tipo de
personajes como dragones para el uso de glosario y cuadros de didlogos o dudas. Los personajes
para los adultos es el personal médico: enfermeras, doctores e internista tienen dialogos que

recuerdan e interactiian con el paciente adulto.

El apartado de dudas es debido a que el lenguaje médico utilizado para la condicién
oncoldgica a veces tiene partes técnicas que su doctor las podria responder. Es necesario, que el
nifio, adulto o cuidador anote sus dudas para ser respondidas. No hay que olvidar que este es un
proceso interactivo entre nifio-medico-familia y que los infantes pueden ser participes de su

enfermedad.

Tabla 10

Presentacioén de personajes y capitulos cuadernillo nifos.
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Personajes de los capitulos.
Diagnos Trati
tic
Es una Es un

hada magica hada guerrera

perteneciente a perteneciente
la tierra de alaorden de
SOLCA, ella SOLCA, ella
acompanara a tu acompanara a
pequeno/a en tu pequeiio/a
las diferentes en las
actividades en el diferentes
diagnostico. actividades en

el tratamiento.

Recupe C.I.
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Esun Es un
hada magica mago
perteneciente a perteneciente
la tierra de
ala
SOLCA, ella )
\ tierra de
% acompafiara
SOLCA, ella
atu acompanara a
pequeno/a en tu pequeiio/a
las diferentes en las
actividades en )
diferen
la tes actividades
recuperacion.
para
conocer el
“C.I.”
Fuente: Elaboracion propia (2020)
Tabla 11
Presentacién de personajes y capitulo de cuadernillo adultos.
Personajes de los capitulos.
Diagnosti Trati
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Es un Esun

doctor de internista de

5 SOLCA, él te SOLCA, él te

acompanara a acompanara a
diferentes diferentes
actividades en el actividades en
diagnostico el tratamiento.
Recupe C.L
Es una El es
enfermera de Cl, él te
SOLCA, ella te ) acompafiara
acompanara a en las
diferentes diferentes
actividades en el actividades
diagnostico. para conocer
la carta de
consentimient
o informado.

Fuente: Elaboracién propia (2020)

Tabla 12
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Presentacién de personajes de recuadros y espacios de dudas para ninos y adultos.
Personajes de recuadros y espacios de dudas Personajes de recuadros para

para nifos adultos

Recuadris Duds Recuadris Duds
Personajes de glosario-mandalas Personajes de glosario-
mandalas

Drago6n 1 Dragé6n 2 Dragd Doc1 Doc 2

n3

Fuente: Elaboracién propia (2020)

5.6.6 Presentacion de cuento de contextualizacion para ninos.

Se presenta un cuento para los nifios debido a la estrategia de contraste, para trabajar en

las actividades que se presentan en los capitulos. La historia se trata sobre Nicol una nina de 10
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meédicos y sus padres. Este cuento se encuentra ilustrado mediante el uso de personajes de

anime personalizados.

Figura 25

Portada del cuento

Cuento para
contextualizar
la historia

W

Recuerda leer con
cuidador.

e

Fuente: elaboracion propia (2020)

Historia:

Nicol, era una nina muy vivaz y alegre de 10 afios a la que le encantaba jugar e ir a la
escuela con su mejor amiga Elena. Un dia, Nicol en su aula de clases escuchaba a su maestro
hablar sobre lo importante que era aprender a multiplicar, pero poco a poco ella se iba
adormilando, por este motivo recibié un regafio de su maestro. En la hora de recreo, Nicol y
Elena se quedaron en su aula, ella se sentia mal, habia perdido el apetito y se encontraba

decaida.

155
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Nicol, oia la voz lejana de Elena se le empezaba a nublar la vista y cay6 al piso.
Elena se asust6 y empez0 a gritar

- iNicol! iNicol!
Por lo que su directora se alarmo y llamo a sus padres para que la llevaran al doctor.

Nicol sentia que su cabeza daba vueltas y tenia, nduseas por lo tanto su mama se

preocupd, pero su papa dijo que todo estaria bien e irian al doctor.
-Mama, no quiero inyecciones.
-Tranquila mi amor, todo estara bien
Entonces Nicol se tranquilizo, si lo decia su mama todo estaria bien.

Los doctores, le presentaron a una amiga ella era Diagnostic, un hada sanadora, quien
acompanaba a los nifios a realizarse sus examenes. Nicol, se sinti6 segura al ver al hada y se
realiz6 todos los exdmenes, ella era una nifia muy valiente. Sabia que todo iria bien, con su

nueva amiga y los médicos.

Al llegar a casa, sus papas empezaron a hablar entre ellos necesitaban tomar decisiones

con lo que les habia dicho. el doctor, Nicol tenia cancer.

Lo tuvieron que investigar y sus papas creyeron que era importante que el doctor hablara
con Nicol. El doctor pidi6 a Trati, un hada guerrera para que le explique sobre su enfermedad y

la quimioterapia que iban a utilizar.
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-Tranquila pequeiia, tu cuerpo es una casita con unos bichitos llamados cancer, pero
tenemos una amiga en singular se llama Quimio y ella te va a curar, por lo que muy juiciosa hay

que ser.

Entonces Nicol empezo a sonreir, no sentia miedo mas, con su nueva amiga Trati y su

mama. Bueno quizas cuando su cabello empez6 a caer, pero ella sabia que volveria a crecer.

El tratamiento Nicol tuvo que seguir, con ayuda de Recupe su amiga hada y su mama que
dejo de trabajar para cuidarla. Al inicio se sentia cansada y olvidaba algunas cosas, pero las
enfermeras le decian que era normal, que todo iria bien, alguna que otra recaida no faltaba por

demas, pero a lado de Fito su gatito, todo iria bien.

Al terminar el tratamiento, tenia miedo de volver ¢Qué haria ahora? Medicacion, deporte
y dieta saludable. Pero y sus amigos y la escuela ¢Qué diria Elena al verla sin su largo cabello? Se

preguntaba cada vez.
Pero para esa respuesta estaba su amiga ahi esperandola con una sonrisa del corazon.
Tabla 13

Imagenes del cuento
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Dieta saludable, reinsercién escolar,
‘amigos, deporte, asistir a tu médico.

Imagen 3

Imagen 4

Fuente: Elaboracién propia (2020)

5.6.7. Actividades por capitulos

Inicio de capitulo (La parte para dibujar y datos informativos es solo trabajada en nifios):

1. Datos informativos

- ¢Quién es tu cuidador?
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- ¢Quién es tu medico?

- ¢Cuél es tu nombre?

2. Dibuja, a tu cuidador, médico y a ti en la siguiente pagina.
Figura 26

Actividad de dibujar.

Ta Médico Cuidador

Fuente: elaboracion propia (2020)

Se sefialara las adaptaciones para nifios y adultos

Capitulo 1: Diagnostico

1. Presentacion del personaje y capitulo.

2. Presentacion del concepto y pregunta de activacion de conocimientos:
Concepto:

¢Qué es un diagnostico?
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Figura 27

Concepto de diagnostico

Cuando tu te sientes mal en tu animo o
dolor en tu cuerpo, se necesita realizar un
proceso de reconocimiento, analisis ¥
evaluacion de la situacion para
determinar y solucionar el problema.

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)

Pregunta para nifios:

-Preguntale a tu cuidador ..........ccccceceeeenenne. (Espacio para trabajar con el cuidador el

nifio tendra que escribir el nombre) ¢Cémo fue que se dieron cuenta que tenias cancer?

Pregunta para adultos:
-Piensa: ¢Como fue que se dieron cuenta que tenias cancer?

Actividad 1: Subraya, las ideas principales en rojo y amarillo las ideas secundarias. Anota

las palabras claves y recuerda anotar, tus dudas para que sean contestadas por tu médico.

Lectura 1: ¢Por qué es importante el diagndstico?

Figura 28

Lectura: ¢Por qué es importante el diagnostico?

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

Subraya, las ideas principales en rojoy
amarillc las ideas secundarias. Anota las
palabras claves y recuerda anotar, tus
dudas para que sean contestadas por tu
médico

Porqué es

| importanteel

diagnéstico?

La mayoriade los
signos y los
sintomas del cancer
en ninos son
referentes a otras
causas, como
infecciones. Aun asi,
es importante que
informe
inmediatamente al
médico sobre tales
sintomas de manera
que se encuentre y
se trate la causa, si
es necesario.

Se realizaran
examenes y pruebas
para determinar la
causa de los
sintomas.

Sise descubre que es
cancer, se
necesitaran pruebas
adicionales para
determinar el tipo y
el subtipo de esta
enfermedad, y
decidir cémo debe
tratarse,

Resulta importante
diagnosticar el tipo
de cancer en ninos
tan pronto como sea
posible para
determinar el
tratamiento para que
este se pueda
adaptar al nino a fin
de que se obtengan
las mejores
probabilidades de
éxito.

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)

Lectura 2: Tipos de diagnostico.

Figura 29

Lectura: éPor qué es importante el diagnostico?
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Subraya, las ideas principales en rojoy

L amarillo las ideas secundarias. Anota las
palabras claves y recuerda anotar, tus
dudas para que sean contestadas por tu
médico.

l Tipos de diagnostico

Si presentas signos y
sintomas que
sugieren que tiene
cancer, el médico
realizard un historial
clinico exhaustive
para indagar sobre
los sintomas y saber
por cuanto tiempo los
ha tenido. Puede que
el médico también
pregunte sobre la
exposicion a posibles
factores de riesgo.
Tamblén pueden ser
impoertantes los
antecedentes
familiares de cancer,
especialmente de
leucemia, tumores y
linfomas.

*  Examen
fisico

* Pruebas
analfticas

+  Estudios de
tejido

* Pruebasde
imagen

Palalvas claves

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)
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Actividad 2: Lee los sintomas del recuadro y compéralos con los que hayas sentido y los

de Nicol. (El del personaje solo se trabajara en los nifios como estrategia de contraste en adultos

la comparacion solo se realiza entre el recuadro de sintomas y el paciente)

Figura 30

Actividad de contraste personaje-ti
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Fuente: Elaboracion propia (2020)

Figura 31

Actividad de contraste de efectos secundarios

Fuente: Elaboracion propia (2020)

Figura 32

Sintomas

Sintomas

Fisicos -Hemorragia o moretones sin una razéon aparente

-Problemas al comer.

-Perdidas de peso
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-Fiebre

-Cansancio grave y que dura tiempo.

Cognitivos -Dificultad para concentrarse, enfocar la atencion

o prestar atencion.
- Confusion mental o desorientacion.
- Dificultad para orientarse en el espacio

- Pérdida de memoria u olvido de ciertas cosas,

especialmente nombres, fechas y nimeros de teléfono

- Problemas de comprension

Psicolodgicos — Cambios conductuales y emocionales.

-El desarrollo de una imagen y una autoestima

adecuadas.

— El establecimiento de una identidad a través de

la socializacion.

— La formacidon de una identidad sexual.

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)

Actividad 3: Anota en los cajones amarillos lo que ya sabias y en los azules lo que

aprendiste.
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Conclusiones: Se trabajaron 3 estrategias de lectura se trabajé conocimientos previos,

contraste e identificacion de ideas principales y secundarias mediante técnica de subrayado.

Escala de valoracion: ¢Como te sientes? Decaido, feliz, enojado, asustado, cansado,

triste.

Figura 33

Escala de emociones.

Fuente: Elaboracién propia (2020)

Se realiz6 un cambio para los adultos, para ellos solo deberan sefialar en una X de como

se sienten ante la informacioén y actividades trabajadas.

Figura 34

Escala de emociones adultos
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Fuente: Elaboracion propia (2020)
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Se presenta dos espacios en los cuadernillos en ambos se visualizan los distintos disefios

para nifos y adultos.

Figura 35

Espacio de dudas de los 2 cuadernillos.

Espacio de dudas con disefio para ninos

Espacio para miedos con disefo

para adultos.
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Algunos miedos de que
te gustaria hablarcon
tu cuidador

Fuente: Elaboracion propia (2020)

Capitulo 2: Tratamiento

1. Presentacion del personaje y capitulo.

2. Presentacion del concepto y pregunta de activacion de conocimientos:

Concepto:

¢Qué es un tratamiento?

Figura 36

Concepto de tratamiento
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Es el conjunto de medicinas, métodes o
medios de cualgquier
clage, higidnleos, farmacolégleos y
quirirgleos, con el objetivo de una
curacién o alivio (pallacién) de las
enfermedades o sintomas, cuando
llegade a un diagnastice

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)

Pregunta para nifios:

- Preguintale a tu cuidador .........cccceevveecueennenne ¢Qué tratamiento estas utilizando ta?

(Para trabajar con el cuidador o médico)
Pregunta para adultos:

- Piensa ¢Qué tratamiento estas utilizando t4?

Actividad 1: Leamos sobre algunos tipos de tratamientos en las cartas y consultémoslo

con el médico.
Figura 37

Actividad de cartas de tratamientos

Diseno de carta para nifios Diseno de carta para adultos
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Tratamiento
Icono
Comapts, Descripeiin
Fuente: Elaboracion propia (2020)
Figura 38
Informacién de tipos de tratamientos.
Cirugia: Criotera Quimioter Radiotera Tera
pia: apia: pias: pias
dirigidas:
El cirujano Este Se utilizan Se utiliza Se
extrae una masa tipo de terapia | fArmacos para particulas o utiliza
de células utiliza gas eliminar las semillas farmacos
cancerigenas extremadament | células radiactivas para | para evitar
(tumor) y algo de | e frio para cancerigenas. eliminar las que el cancer
congelar y
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los tejidos eliminar las células crezcay se
circundantes. células cancerigenas. propague.
cancerigenas.
Estan:
Radioterapia
externa
Radioterapia
interna
Inmunoter Terapia Terapia Hiperterm Tera
apia: fotodinamica: | hormonal: ia: pia de laser:
Depende Una Se utiliza Se utiliza Se
de la capacidad del | persona recibe | medicamentos calor para danary | utiliza un
una inyeccion para detener o eliminar las haz de luz

cuerpo para

combatir

de un

bloquear las

células

muy
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infecciones medicamento hormonas cancerigenas sin | estrechoy
(sistema que es sensible | naturales del danar las células | enfocado

inmunitario).

aun tipo

cuerpo.

normales.

para destruir

especial de luz. las células

cancerigenas

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)

Actividad 2: Colorea a tu personal médico.

Figura 38

Actividad para pintar personal médico

Actividad para nifios Actividad para adultos

-Laboratorista -Laboratorista

-Médico Pediatra -Médico Oncologo

-Enfermeras -Enfermeras

Fuente: Elaboracion propia (2020)

Actividad 3: Subraya, las ideas principales en rojo y amarillo las ideas secundarias. Anota
las palabras claves y recuerda anotar, tus dudas para que sean contestadas por tu médico.

Lectura 1: ¢Como funciona la quimioterapia?
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Figura 39

Fragmento de la lectura de ¢Cémo funciona la quimioterapia?

| ;Como funciona la quimioterapia?

Enla actualldad, se usan muchas clases de
quimioterapia (quimio) o medicamentos
quimioterapéuticos para combatir el cdncer, ya sea
por sf solos 0 en combinacién con otros

yjdad 3

Acti

medicamentos o tratamientos. Estos medicamentos - \
son muy diferentes en su composicién quimica (delo . Subraya, las ideas
que estin hechos), cdmo se recetan y se administran, ! principales en rojoy

res que son en el ratamiento de ciertos tipos amarillo las ideas
de céncer, y los efectos secundarios que podrian secundarias. Anota las
causar La sigulente Informaclon deseribe edmo PRI palabras claves y recuerda
funcionala quimioterapia tradicional o estindar. ' anotar, tus dudas para que
La quimio terapia actiia con el ciclo celular, el proceso B B S€on contestadas por tu
implicauna serle de fases por lo que es Importante PN médico.

entender que cada vez que se forma cualquier célula
nueva, pasa por un proceso habitual para convertirse
en una célula completamente en funcionamiento (o
madura). Los medicamentos de quimioterapia atacan
alas células en diferentes fases del clclo celular.

Al entender cémo funcionan estos medicamentos los
meédicos pueden predecir qué combinaciones de
medicamentos tienen mas probabilidades de tener
un buen efecto. Los médicos también pueden planear
la frecuencia de administracion de las dosis en base a
la duracion de las fases celulares

Fuente: Elaboracién propia a partir de American Cancer Society (2020)

Actividad 4: Llena la informacién que nos pide en esta casita

Figura 40

Actividad de preguntas de quimioterapia
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Se ba detorminado
como tratamirnto
préncipal L
quesmicterapia debido
& que &% of ratamienta
mas cosockdo on
oncologin,

e

Liena la informacion
que nos plde en esta
casita

Fuente: Elaboracion propia (2020)

Lectura 2: Efectos secundarios

Concepto:

Figura 41

Concepto de Efectos secundarios

medicamentos?

Por gus scosten los

efectos secundarios?

LOuinney 1on oy que

sdminntoun la madicacion?
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(™

=

Lo
” % 2

Ah s aVan |'-

Efectos secundarios

] ¥ —
Los efectos secundarios no deseados
¥ causados por las medicinas. La
B mayoriason leves como dolores de
cabeza, mareos, etc, Mtros pueden ser
graves, como alergias

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)

Diseno de cartas en afectacion, icono y descripcion.

Figura 43

Cartas diseno ninos y adultos.

Diseno de adultos

Disefio de nifios
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Fuente: Elaboracion propia (2020)

Actividad 5: Llena la siguiente tabla.

Figura 44

Actividad estrategia de comprensiéon

Fuente: Elaboracion propia (2020)
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Conclusiones: Se trabajaron 4 estrategias de lectura se trabajé conocimientos previos,

contraste, nemotécnicas e identificacion de ideas principales y secundarias mediante técnica de

subrayado.

Escala de valoracion: ¢Como te sientes? Decaido, feliz, enojado, asustado, cansado,

triste.

Se presenta dos espacios en los cuadernillos en ambos se visualizan los distintos disefios

para ninos y adultos.
(Se presentaron en el primer capitulo en las tablas x y x)
Capitulo 3: Recuperacion
1. Presentacion del personaje y capitulo.
2. Presentacion del concepto y pregunta de activacion de conocimientos:
Concepto:
Figura 45

Concepto de ¢Qué es recuperacion?

Yuelta de una persena a su estade normal
después de atravesar un proceso de

enfermedad y tratamiento.
=,
& Cl

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)
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Pregunta para nifios:

-Pregtntale a tu cuidador ..........ccceecvveeunennenn. ¢Como sabes que te estas recuperando?

¢Lo notas en tu cuerpo? O éCémo lo ve tu cuidador?
Pregunta para adultos:
- Piensa: ¢Como sabes que te estas recuperando? ¢Lo notas en tu cuerpo? O ¢Cémo lo ve

tu cuidador?
Actividad 1: Leamos la siguiente informacion y resaltemos las ideas principales con rojo,

secundarias con amarillo y palabras claves con violeta.

Lectura 1: Y ahora ¢Qué hacemos después?

Figura 46

Fragmento de la lectura Y ahora {Qué hacemos después?
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| Y ahora;Qué hacemos después?

Quienes han pasade por el tratamiento del N

cancer describen los primeros meses como ‘\&

un periodo de cambio. No se trata tanto de 0
“volvera la normalidad”, sino mas bien de

saber qué es lo normal ahora. La gente dice
a menudoe que la vida tiene un significado
nuevo o que ahora ven las cosas de un modo
diferente. Usted también puede esperar que
las cosas sigan cambiando a medida que
comienza a recuperarse, Su nueva
"normalidad” puede incluir hacer cambios
en su forma de comer, en las cosas que hace
v en sus fuentes de apoyo.

Leamos la siguiente
(nformacién y resaltemos
las ideas principales con
rojo, secundarias con

& amarillo y palabras claves
e con violeta.

Una vez que finalice ¢l tratamiento, pueden
surgir varias inquietudes emocionales.
Algunas de estas inquietudes pueden durar
mucho tiempo y pueden incluir:

-Lidiar con cambios fisicos que pueden
surgir como parte del tratamiento

-Preocupaciones sobre el regreso del cincer
o el surgimiento de nuevos problemas de
salud

Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)

Actividad 2: Escribe que es necesario para una pronta recuperacion y estilo de vida.

Figura 47

Cosas por hacer

-Descansa todo lo -Entrenamiento de

que necesites relajacion
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Fuente: Elaboracién propia a partir de American Cancer Society (2020)

Figura 48
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-Técnicas de
-No hagas esfuerzos
respiracion diafragmatica
-Estrategias de
-Toma una dieta
contenci6on emocional:
sana y equilibrada

dibujos, juegos, etc.

-Ten rutinas
diarias: horas para comer,

para el bafio, para

actividades recreativas, etc.

-Estrategias de
visualizacion: imagineria,
proyeccion de imagenes

agradables, etc.

-Ve a grupos de
autoayuda infantiles-

juveniles.

-Técnicas de
relajacion muscular: yoga,
calentamiento, relajacion

progresiva, etc.

- Recuerda
informarte y consultar a tu

médico.

-Musicoterapia

Tabla de iconos
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Actividad 2

Escrile gque £5 necesario pora wna pronda

ey .-._|_||--.---_-r-|-j.-. ¥ estilo de vida

IO | FS® | acne | AR
rﬂi‘: Rl

Fuente: Elaboracién propia (2020)
Lectura de informacion: Mitos comunes e ideas falsas acerca del cancer.
Figura 49

Fragmento de lectura de Mitos sobre el cancer.
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Fuente: Elaboracion propia a partir de American Cancer Society (2020)

Figura 50

Mitos sobre el cancer.

Existen ciertas ideas generalizadas sobre
como empieza y como se disemina el
cincer que, aunque son erroneas desde
un punto de vista cientifico, parecen
tener sentido, especialmente cuando esas
ideas estdn arraigadas en teorfas
anticuadas. El problema es que unaidea
falsa sobre el cancer puede causar
preocupaciones innecesarias e, incluso,
complicar decislones acertadas de
prevencién y tratamiento, Esta pigina
ofrece la informacion cientifica mas
reciente sobre lo que es cierto y lo que es
falso en relacion con algunas ideas
comunes sobre el cancer.
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Fuente: Elaboracion propia (2020)
Actividad 3: Anota en los cajones actividades que quieras realizar.

Conclusiones: Se trabajaron 3 estrategias de lectura: conocimientos previos, contraste,

nemotécnicas e identificacion de ideas principales y secundarias mediante técnica de subrayado.

Escala de valoracion: ¢Como te sientes? Decaido, feliz, enojado, asustado, cansado,
triste.
Se presenta dos espacios en los cuadernillos en ambos se visualizan los distintos disefios

para ninos y adultos.

(Se presentaron en el primer capitulo en las tablas x y x)
Capitulo 4: C.I.
1. Presentacion del personaje y capitulo.

2. Presentacion del concepto y pregunta de activacion de conocimientos:
Figura 51

Concepto de CI

Es la manifestacién oral o escrita, hecha
de forma consciente y libre por un
paciente, donde manifiesta que esta

conforme con un tratamiento o DI".JE'L'IH

diagndstica que propone el médico que
le atiende @

Fuente: Elaboracion propia a partir de Vera (2016)
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Pregunta para nifios:

- Preguntale a tu cuidador..........cccccvvennnnnee. ¢Has visto este papel? ¢Lo han leido tus

padres? éSe ha comprendido esta informacion?

Pregunta para adultos:

- Piensa: ¢Has visto este papel? ¢Lo has leido? éSe ha comprendido esta informaciéon?

Actividad 1: Anota en el cuaderno lo que conozcas sobre la carta de la carta de
Conocimiento informado.
Figura 52

Actividad 1 de consentimiento informado

¢Qué crees que
contengo?

¢Que crees
que soy?

“~NJ

Fuente: Elaboracion propia (2020)
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Lectura 1: Informacion legal

Figura 53

Lectura de un concepto que explica muchas cosas y dato curioso.
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| Un concepto, que explica muchas

cosas.
Racoardi: Que como nifio wo
te encwentras legalments
SCIVO, Pero pUedes sar
participe por medio de ta
médico pediatra ¥ cuidador

El Manual de Etica de 1964 de Ia B RUE

Asoctacién Médica Amoricana sostlone
que o consentiméento  informado
consiste en ki explicacién, a un pacsente
atento ¥ mentalments competents, de la
naturaleza de su enfermedad, asi como
del balance entre ks efectos de la misnsa
y Jos riesgos ¥ beneficios de los
proced] RRRE B v
terapéuticos recomendados, para a
continuacidn solicitarle su aprobacién,
La prosentacidn do i infornsacién al
paciente debs ser comprenssble ¥ no
seagada; b colabaracsdn del pacsente
debe ser conseguida sin coercién y &
médico no debe =acar partido de su
potencial dominko psicalégica sobre &
paciente.” (Vera, 2016, p.60)

Fuente: Elaboracion propia a partir de Vera (2016)

Cuadro interactivo para nifios: Recuerda: Que como nifio no te encuentras legalmente
activo, pero puedes ser participe por medio de tu médico pediatra y cuidador este es proceso

Interactivo.

Cuadro interactivo para adultos: El consentimiento informado es un proceso interactivo,

entre médico y paciente por lo que debes esta muy atento a este y ser participe.

Lectura:

Figura 54

Estructura del “C.I”
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1. Datos generales

2. Descripcion de la enfermedad

3. Riesgos

4. Beneficios

5. Alternativas

6. Confidencialidad

7. Contactos

8. Participacion voluntaria o retiro

Fuente: Elaboracién propia (2020)

Actividad 2: Leamos la siguiente informacion y resaltemos las ideas principales con rojo,

secundarias con amarillo y palabras claves con violeta.

Figura 55

Carta genérica de consentimiento informado 1
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Consentimiento
informado genérico

Commentimdento informado defratamsento de quimiabe rapia

» (Dasen sar ESarmads sabre mi sefarmetady 1
inbervencitmgee me van a realizar?

Dieseo qe b informacién de mi enfermedad y la inbe rvenci fm gee
mevam a realizar be sea proporcionada. amd famdi,utor/
reprasetEne bagal:

Hemieere el Firma Facha
apellidos cel
e

[ee aruerdo al ars. 8 de |a ey 41,2000 de 14 de Koviembre
“MAKIFIESTOMI DESED DE WO SER INFORMADD Y PROTESTO MI
CONOCIMIENTO" para g 5a lleve a caba ol procadimissio
demcrito eneshe documenin

Huzitea DHI: Firsaa: Fathi:
aipallidos dal
packmnte

+ Identificackim ¥ descripoidm del procedimiestn,

El traamasmtn de la gumicterapiy actiamoral consiste an b
edmdnidvaclén de los Mrmace  cdiobddoss por via ol
intravenosy, subeatimes metramuscular o intratecal. en pacientas
dlagnesticados & una niaplastla

+ Obgetives del procedimiesto y bemeficior que 5o esperam
alranzar

B princlpad objative as franar v redesi | cofarmeded Eu dguncs asas
3 la pararién. En caso de no alcmzarse |a curackin. los objetivos del
tretamlesio 95 M reducdén el emer. la proongadén S la
sapervivencn ¥ mejora de ba calidad de vida del paceste 5 el
trtamientn B2 emples come tratamieste coadyeamte, o abjetvo o
pravanir lamsanlfestacdin de la sxfarmedad.

B T al prase

Otres tratamlentos qea uchas cosra la aefirmedsd sox- 1a ciregla 1a

| Barmi wpin pin y los imhibidores de
mefiales intrarebalares

= Comsecuemcias predecibles de sw relacikin

Esbe tipa de Ermacos arbia sobre ks oflulas tumorales. pr nd
lecs efactas P lis s dal
pacente, produriend oz efecios ooy )

» Conseciiensie praviibls de e no realizacsie

Laza realizacdn del tratamiento gimso berapdutico sapane =l
crecimdenta de | ascdlulas quecampomen =a enfermedad. ks cusles
Puedan afactar drganas ¥ alterarsu funcosamiesto.

*  Riesgos frecwentes
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Fuente: Elaboracién propia (2020)
Figura 56

Carta genérica de consentimiento informado 2
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A Toxicidad asociada [ Reacciones precoces ’ .
a la quimiotarapia (emtre dizs v semanas) RIESGOS POCO FRECUENTES, CUANDO SEAN DE ESPECIAL
R — e — GRAVEDAD Y ESTEN ASGCIADS AL PORCEDIMIENTOPOR
1, Mislomapresiom o CIRTERIMS CIENTIFICOS
1. Mauseas
3 Vemibas disminucids & cdlulis
: en | amangre periférica
3. Hipersensbilidad 3, Mwcosits
4. Flaboa 3. Estrafilmisstog
- Poco frecuentes dizrrea
T poten clalnente 4. Cabdlade caallo
Zraves g Lesiones catime ar
Astenia o camsancio
1. Reaccianes 7. Faltade apatiosanl —_— . .
amafildeticas, on o impotencia RIESGOSY CONSECUENCIAS EN FUNCION DE LASITUACION
acasiones con B Ausenclace CLINICA DEL PACIENTE Y SIS CIRCUSTANCIAS PERSONALES
rigsga vaal, S———. O PROFECIONALES
2. Hipoten=an p=neral Fasaer
Pasco frecesntas
L. Flekos comsd
rommerueT del
discanso di s tas
2 Aremiasevern
3. Trombopesia
(5o &
plagastas) quepaade CONTRADICIONES

traducirsean slgeas &

samgrada
. RaaCchoms tardias (semmanis © mides) @ oréeica (& miks
dilos dipeds di tratasnte]
-Frecasntes

1. Keurctoslclded (puestade MasiSests como parastaslass
Eormipesmsen manos o pies]
2 Descanso de la fermilidada astarilidadan agun o rat

P Trecsantas pes potan clalusnta gravas.

1. Tomcidad mobre sl rifin. el corazim ol pralmdn, =] bigado o el
ST Tyl .

L Esterdsdad

3 Mo pansia pricn.

Fuente: Elaboracién propia (2020)

Figura 57

Carta genérica de consentimiento informado (2020)
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PACIENTE:

D/D

Declaro que he comprendido ad: ad la informacion
que contione este docunento, que firuso el consentiniento para
larealizacion del procedimiento que so describe en el mismo,
quehe recibido copia del mismo y que conozco gue ol

[T puedo ser v do por escrito en cualquier
momento
Nombresy DNl FIRMA FECHA
Apellidos
FAMILIAR/TUTOR/ REPRESENTANTE
n/o
Declaro que he comprendido adecoadamente la informacion
que conti te d: que firmo el tinsd para

larealizacion del procedimiento que se describe en el mismo,
quehe recibido copia del mismo y que conozco gue el
consentimiento puede ser revocado por escrito en cualquier
momento

FAMILIAR/TU DNI FIRMA FECHA
TOR/

REPRESENTAN

TE |

MEDICORESPONSAHLE DRD/D

' Declaro haber informadoal paciente y al familiar, twtoro

representante del misuso del objeto y naturaleza del

pr queseleva s realt dole los riesgos
posibles del nrismo.

MEDICO DNl FIRMA FECHA
RESPONSABLE

Fuente: Elaboracién propia (2020)

Figura 58

Actividad 5: Lee las siguientes preguntas y contéstalas en la tabla.

Actividad de estrategia de comprension 2
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Fuente: Elaboracion propia (2020)

Conclusiones: Se trabajaron 3 estrategias de lectura: conocimientos previos, contraste,

nemotécnicas e identificacion de ideas principales y secundarias mediante técnica de subrayado.

Escala de valoracion: ¢Cémo te sientes? Decaido, feliz, enojado, asustado, cansado,

triste.

Se presenta dos espacios en los cuadernillos en ambos se visualizan los distintos disefios

para ninos y adultos.
(Se presentaron en el primer capitulo en las tablas x y x)
Encuesta sobre la carta de consentimiento informado
La encuesta se encuentra con preguntas de los tres niveles de comprension lectora.
Figura 59

Primera parte disefio adultos.

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

1. (Cuales es ¢l principal

objetivo del procedimiento

que se va a realizar? 3. (Por qué s importante
firmar el consentimiento

a) Fronary reducir la informado?

anformodad, on alguncs

cas0s esla curacion 2) Porque mantfiesta el

b) Estodsarla enfernsedad doseo do adquivirla
que tiene. mformacidn sobre su
c) Todas las antorsores enfermedad yla
ntervencidn que e
2. (Cuales son las van a realizar Je sea
consecuencias proporcionada a mi
predecibles de su famsaftutor/
relacidn? representante lega,

b) Porque manifiesta
manifiesta el deseo de

a) No existe ninguna

CONSECLENCEA no ser informada y
b) Nauseas, Vomstos, protesto mi
B lidad, " para que
Fiebre, 30 Beve a cabool
<) Todaslas procedimiento descrito
anteriores. n este documaento.
<) Ninguna de las
anteriores,

Fuente: Elaboracion propia 2020

Figura 60

Segunda parte disefio ninos.

3 6. ;Qué plensas del
4. ;Qué diferencias existe consentimiento
ontre las o £ d
realizar el tratamiento?

a) Sirve para para obtener
a) Ko existe diferencias. Infornsacién sobre ns
b} Que ol tratamiento va enfermedad y la
causar éfoctes sobre las Intorvencshn quo me van
céfulas tumoraes, arealizar, ademis de

provacanda bos efectos
beneficiosos, pero
tambeén sobre Jos érganos
normales del pacionte,
produciendo los efectos
téxlcos.

5. :Qué opinas del
consentimiento
informado?

a) Esde utiidad
b) Notiene utilidad,

que ka informacsdn
tambidn sea
proporoonada a mi
fariliajtatar/
representante legal

b) Sirve para autorizar el
procedimionto descrita
en el consentimsento
infornado.

c) Todaslas antersores,
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Fuente: Elaboracion propia (2020)

Enlace de cuadernillo de condicion oncoldgica de nifos:

https://drive.google.com/file/d/1s7JWiqfvivob8beuM8aSfeJRNWyYZV80X/view?usp=s

haring

Enlace de cuadernillo de condicion oncoldgica de adultos:

https://drive.google.com/file/d/1yPsTDFV8QO3NE1CuEpmi1TgkiYHNglaq3/view?usp=

sharing

5.7 Prototipo y juicio de expertos del cuadernillo de adultos-ninos.
5.7.1 Juicio de expertos

Son 4 expertos, que se han tomado para la evaluacion de los cuadernillos pertenecientes
a areas de bioética, medicina, jurisprudencia y pedagogia. Son mas de 10 afios en las distintas
areas. Dos de los expertos son docentes de la Universidad Nacional de Educacién. El primero es
abogado de los tribunales de justicia de la reptblica y magister en gerencia de proyectos
educativos y sociales, tiene experiencia como rector y docente de varias instituciones educativas.
Ademas, es auditor y asesor educativo de la coordinacion de educaciéon zona 6 educativa. La
segunda experta en pedagogia tiene una maestria en la ensenanza de la lectura y escritura, es
investigadora en formacion y tiene 6 anos de experiencia como docente en la Universidad
nacional experimental Francisco de Miranda (UNEFM). La tercera experta es pediatra en el

Hospital Santa Inés, graduada en la Universidad de Cuenca de médico general y un posgrado en
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la Universidad de Cuenca en Pediatria y el cuarto experto en bioética es PhD. Doctor en filosofia

Politica por la U. de Valladolid y U. Chile.

Al inicio del cuestionario, se presentan las indicaciones para los evaluadores y una
introduccion en la que explica la estructura del cuadernillo mediante estrategias de comprension
lectora y las tematicas a tratar. El cuestionario se estructuro, en un total de 33 preguntas, con

respuestas de Si o No y un espacio en blanco para las observaciones en cada una de ellas.

Las preguntas, comienzan con el objetivo general en forma de pregunta: ¢Cree usted que
el objetivo de fortalecer a la poblacién en situaciéon oncolégica de SOLCA para la comprension
del consentimiento informado mediante estrategias de lectura para desarrollar su autonomia en
el proceso médico de su enfermedad, se cumple? Por lo que ellos han contestado que si, que es
una forma de empoderar a los pacientes y por supuesto, promueve el fortalecimiento del

principio de autonomia tan necesario en bioética.

Las preguntas de los objetivos especificos, la mayoria de los expertos responden a los 3
con un si, pero el objetivo planteado de “Establecer estrategias de lectura para que el paciente
alcance niveles literales y criticos de comprension lectora se cumple” Se dan sugerencias de que
el nivel inferencial y critico podria mejorar al igual que esos niveles de comprension lectora

requieren de un mayor tiempo y un mayor nimero de actividades para realizarse.

En la pregunta de “¢Cree usted que las estrategias de subrayado, escala de colores,
glosario, escalas de caritas de feliz a triste y lecturas planteadas en el cuadernillo, son adecuadas
para cumplir con los requisitos de los niveles de comprension lectora (Nivel literal, Inferencial,
Critico-valorativo)?” Existen discrepancias, en la escala de caritas de feliz a triste, para el

cuadernillo de adultos dicen que a ciertos adultos podria parecerles mal que con ellos se recurre
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a métodos que son mas propios de la educacion a menores y que la carita de enfermo podria

tener otro nombre.

Para las preguntas de secuencia did4ctica en las 4 unidades, los expertos estan de
acuerdo debido a que se adecua a la forma en que generalmente se desarrolla estas teméticas y
dan la sugerencia de que hay que tener presente que en ocasiones pueden aparecer
contratiempos y particularidades no estipulados. Se est4 de acuerdo debido a que el Cancer es
una enfermedad en donde se puede presentar recaidas o la muerte, por lo que se deberia hablar
de estas teméticas en los dos cuadernillos. Otra sugerencia, seria simplificar mucho maés el

lenguaje en el consentimiento informado.

En la informacion de las lecturas, los expertos exponen que es relevante, suficiente y de
caracter general. Ademas, determinan que las vicisitudes més concretas se tienen que tratar de
forma directa mediante un asesoramiento clinico y biomédico. Ademas, el uso de colores y
personajes para los procesos son acertados, en los nifios hace que la historia resulte creible para

ellos y en los adultos para el trabajo de los procesos.

Al preguntarles a los expertos, si el cuadernillo cumple con macroprocesos de
comprension lectora de cognicién situada e interactividad, expresaron que si en ambos
cuadernillos porque desmitifica la idea de que el cincer es una enfermedad incurable, pero para
los nifios y nifias resultaba adecuado hacer un ejercicio de situaciéon de la enfermedad e
interaccion con el entorno en que se va a desenvolver para la proactividad en la confrontacion de

la enfermedad.
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Los expertos, creen conveniente el uso de las estrategias en las actividades tanto como
las de conocimientos previos para ilustrar a los pacientes. En el uso de macro estrategias
expresan que no siempre es positivo comparar ya que cada persona tiene unas singularidades no
facilmente extrapolables a otros casos también singulares. Se utilizo el contraste, debido a que
los pacientes en sus entrevistas, comentaron que ellos comparaban sus sintomas y medicacion

con la de otros pacientes para poder sentirse seguros ante el tratamiento.

La pregunta de si ¢El cuadernillo, permite la interaccion entre médico-paciente-cuidador
espacios de dialogo? Los expertos estan de acuerdo y mencionan que tiene como especial
fortaleza que estimula la curiosidad del paciente para que sea capaz de preguntarle al médicoy a
los trabajadores sanitarios sobre su enfermedad, contribuyendo asi a la interaccion del paciente
con quienes se ocupan de su enfermedad y que lo mas relevante es que se facilita que el/la
paciente cuente con informacion suficiente para tomar la iniciativa a la hora de relacionarse con

todo este personal.

Para las preguntas de los niveles de comprension lectora, los expertos exponen sus
sugerencias, especificamente en las actividades para emitir criterios en los infantes
dictaminando asi que es imprescindible que el criterio sea mediado por docentes y médicos
capaces de hacer un seguimiento del/la paciente menor. Otra sugerencia, es que es muy
complicado plantear un mismo cuadernillo para un intervalo de edad de entre 7 y 13 afios
porque la conciencia en todas las edades que forman parte de dicho intervalo pasa por diversas
transformaciones. Por este motivo, se realizé un pilotaje para visualizar si las actividades
disenadas permiten que los rangos de edad previstos puedan trabajar estos cuadernillos con

ayuda de sus padres.
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Para las preguntas de la categoria de anélisis de autonomia bioética, se obtuvieron
respuestas afirmativas tanto para los dos cuadernillos. Sugieren que para explicar la enfermedad
se necesita una intervencién didéctica personal y atribuyen que el cuadernillo permite el
empoderamiento de los pacientes adultos y para los nifios este material contribuye a que sea

parte de la decision junto a los adultos que van a tomar la decisién por ellos.

Siguiendo las sugerencias de los expertos, en la estrategia de caritas en adultos se va a
cambiar a emociones y para la palabra enfermo se utilizara decaido. En la sugerencia del
vocabulario para el consentimiento informado, se utilizar4 la instrucciéon de hacer uso
simultaneo de glosario con el documento. En mayor parte los expertos, han explicado sobre la
muerte en el cancer, por lo que se ha pensado realizar en la parte de dudas y la instruccion de

“algunos miedos de que te gustaria hablar con tu cuidador ¢Cuéles son?”.

5.7.2 Prototipo en: Muestra de la poblacién infantil.

La muestra es mixta, se ha trabajado con 3 mujeres y dos hombres comprendidos entre
las edades de (8 a 13 afios). Se realizaron cuatro aplicaciones presenciales y una virtual por la
plataforma de Zoom. Estas se trabajaron en su domicilio con la presencia del representante legal
y con materiales previamente especificados (hojas, pinturas, esfero) y tuvieron una duraciéon

alrededor de 1 hora y 30 minutos.

La aplicacion del cuadernillo comenzo, con la presentacion de la metodologia a los
padres y el instructivo siendo explicado a los adultos y los nifios. Posteriormente se pas6 a la
lectura del cuento “Nicol y el cancer” en esta lectura se van presentando a los personajes que
acompanaran al infante a través de los capitulos. Para comenzar los capitulos, se pide al nifio/a

dibujar e identificar a su médico, padre o madre (cuidador) y asi mismo.
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Para el capitulo de diagnostico, se present6 al personaje de un hada sanadora y las
tematicas que se iban a trabajar. A los nifios les gustaba que se les preguntara ¢Coémo se les
diagnosticaba una enfermedad? debido a que ellos podian contar sus experiencias con gripes,
dolores de estomago o hospitalizaciones, de esta forma se utilizo la estrategia de conocimientos
previos. Por otra parte, les llamo la atencion subrayar, las ideas de las lecturas y determinar
cuales eran las ideas principales debido a que estas les permiten continuar para realizar sus
actividades. También se utilizo la estrategia de contraste para que ellos determinen los sintomas
de la nifia del cuento con la lectura nueva, el cuento permite que los infantes se abran a mayores

inferencias con lo de las tablas y las lecturas.

En el capitulo de tratamiento, se present6 a un hada guerrera que permite entrar la
metafora utilizada en el cuento acerca de la quimioterapia, por lo cual existe una relacion entre
la informacién presentada y la nueva. Los nifios/as tienen mayores dudas en los tipos de
tratamientos, por lo que se hace un trabajo sincrénico con el glosario que se encuentra en la
parte posterior. Ademas, el espacio de dudas se abre para ser trabajados con el médico para esto

se utiliz6 una video llamada al final del capitulo para solventar las dudas.

Al trabajar el capitulo de recuperacion, se puede observar que el estado animico de las
escalas de ¢Como te sientes ante esta informacion? es para todos feliz, se supone que es porque
los nifios saben que ante esta enfermedad existe una recuperacion. El uso de iconos, les permite
asociar la lectura y los pasos que se deben seguir para una pronta recuperacién. Ademas, a la
técnica de subrayado se le suma el uso de palabras claves, de esta forma cuando se les pregunta
¢Qué es necesario para una vida después de la enfermedad? la puedan explicar con sus propias

palabras y reflexionando sobre esta.
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En el Gltimo capitulo, se puede decir que es complicado trabajar con nifios/as por la
extension de la carta de consentimiento informado y la carencia de conocimientos previos. Por
este motivo se utilizan las inferencias con las preguntas ¢Que soy? ¢Qué contengo? y se anclan
hacia la nueva informacion presentada de esta forma cuando se les presenta la carta de
consentimiento informado, ellos relacionan con la informaciéon previamente vista, atrayendolos

a una lectura de facil comprension.

En el prototipo, existieron dos percepciones de una nina de 8 afios ante la lectura de la
quimioterapia y otra de 11 ante la existencia del consentimiento informado. Para la nina de 8
afos, el lenguaje no era tan comprensible en esta lectura, por lo que se le fue explicando con la
estrategia de metaforas entre soldados buenos y soldados malos, para la explicacion de los
efectos secundarios de esta forma ella pudo tener una mayor comprension. En la nifia de 11
afos, ella tenia como conocimientos previos hospitalizaciones por una diabetes y otros
problemas de salud, a lo que se mostr6 enojada en la escala de como se siente a la informacion.
Ella explic6 que nadie le habia explicado absolutamente nada y que es importante que a los

nifios también se les haga participes de su enfermedad.

Una apreciacion comun de los nifos fue la estrategia de ¢Que sabias? ¢Qué aprendiste?
¢Qué quieres saber? al finalizar se les pregunto si alguna vez, sus docentes en la escuela les
habian aplicado esto, pero ellos dieron como respuesta un rotundo no y alegaron que les gusta
porque pueden contrarrestar lo que ellos sabian con lo que se les presenté en los cuadernillos,

ademaés de que pueden pedir mayor informacién y solventar sus dudas ese momento.

5.7.3. Prototipo: Muestra de poblacion adulta

La muestra de poblacion adulta es mixta, se trabajo con 4 personas, dos hombres-dos

mujeres, las edades de esta muestra estan alrededor de (20-45 afios), la aplicacion del
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cuadernillo fue de forma presencial, en los respectivos domicilios de los aplicados, la aplicacion

dur6 alrededor de una hora cada una.

La aplicacion del cuadernillo comenzo, con la presentacion del cuadernillo, un resumen
de lo que se quiere lograr, su introduccion, los objetivos. Posteriormente se pasoé a la explicacion
de la metodologia, las técnicas y recursos que se van a utilizar y por qué se escogieron. Para
finalizar se explico que el cuadernillo consta de 4 capitulos y que cada capitulo esta a cargo de un

personaje, se presento a los personajes y se comenzo a resolver el cuadernillo.

Los resultados obtenidos fueron favorables, debido a que cuando se empez6 con la
aplicacion del cuadernillo, esta poblacion desconoce lo que es una enfermedad oncologica, de su
tratamiento, diagnoéstico y lo que es e implica un consentimiento informado o “C.I”, pero al
finalizar este cuadernillo lograron adquirir conocimientos que les permitian la comprension de

todo lo mencionado, gracias a la ayuda de las estrategias de comprension lectora.

Para el capitulo de diagnostico, se present6 al personaje como un doctor de SOLCA y las
tematicas que se iban a trabajar. Hubo muchas actividades que les llam6 la atencion, como:
subrayar, las ideas de las lecturas y determinar cuéles eran las ideas principales debido a que
estas les permiten continuar para realizar sus actividades, también la estrategia de contrarrestar
entre la informacion que estaba en las lecturas y la que conocia y también la que inferian con lo

de las tablas.

En el capitulo de tratamiento, se presentd a un internista de SOLCA, a los adultos se les
presenta bastante curiosidad y dudas sobre los tipos de tratamientos y las distintas
enfermedades, por lo que se hace un trabajo sincrénico con el glosario que se encuentra en la
parte posterior. Aunque existen algunas enfermedades y tratamientos que desconocia. Aunque

el uso de iconos facilit6 asociar los nombres complicados con el tratamiento. Para ellos el
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espacio de dudas, les parece importante, ya que piensan que se podia trabajar con él para

resolverlas.

Al trabajar el capitulo de recuperacion, se presenta a una enfermera de SOLCA. En este
capitulo les llama la atencion la estrategia de calificar su estado animico, ya que se sentian
relacionados con la informacién que se presentaban, y creen que eso puede generar empatia
para el paciente y su estado. El uso de iconos, les permite asociar la lectura y los pasos que se
deben seguir para una pronta recuperacion. Ademas, a la técnica de subrayado les ayuda a
resaltar las ideas importantes del texto y esto les parecia oportuno, debido a que sienten que
estan priorizando la informacion y la pueden llegar a interiorizar de mejor manera, ya que la van

extrayendo ellos mismo.

En el Gltimo capitulo, se presento al personaje “C. I” como un documento muy
importante. Por este motivo se utilizan las inferencias con las preguntas ¢Que soy? ¢Qué
contengo?, para saber si el adulto tiene conocimientos previos sobre este documento. Aqui les
llamo la atencion la descripcion detallada de cada parte del documento, su estructura, y el
consentimiento genérico, y por ultimo les gusto la estrategia de escribir lo que sabian, que
aprendieron y qué les gustaria saber, debido a que sienten que podian diferenciar entre el
conocimiento que adquirieron y el que ya conocian o dominaban, ademas de que si escriben sus

dudas alguien las podria leer y resolver.

En el prototipo, algunas de las percepciones que existieron al principio fueron: de que
habia mucho texto, que les daba pereza el leer, no querian dibujar, o escribir. Los adultos
buscaban siempre una rapida explicacion del cuadernillo. Pero con el desarrollo de las lecturas y
de las actividades, poco a poco va llamando la atencién y se involucran en el cuadernillo y su

contenido, llegando a pedir més informacion de la que esta escrita en el texto.
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6. Conclusiones

Este trabajo de titulacion contribuye a la autonomia bioética por medio de dos
cuadernillos, uno de adultos y uno de nifios, centrados en estrategias de comprension lectora y
actividades que fortalecen la comprension de la carta de consentimiento informado. En este
proyecto se busca a través de la educacién contribuir a los procesos de autonomia bioética en
espacios no formales. La educacion trasciende el espacio formal y aporta de manera

interdisciplinaria a la vida del ser humano.

Frente al objetivo general de esta investigacidon que es contribuir a la autonomia bioética
de los pacientes oncolégicos (nifios y adultos) en SOLCA de Cuenca mediante cuadernillos
centrados en estrategias de comprension lectora y actividades que fortalezcan la comprension de
la carta de consentimiento informado; se puede establecer que el objetivo se cumplié. La
autonomia bioética se fortalecié por medio de los cuadernillos; en las aplicaciones del prototipo
fue posible evidenciar una mayor comprensiéon de cada uno de los 4 ejes del consentimiento
informado. Los usuarios del cuadernillo comprendieron la condicién diagnostica asociada con la
oncologia, tratamiento, los efectos secundarios y proceso de recuperacion; e incluso fueron
capaces de comentar y transmitir la informacioén a familiares/tutores. Con esta informacion los
usuarios de los cuadernillos se sintieron en capacidad de tomar decisiones libres y consientes

sobre su tratamiento médico.

Haciendo referencia al primer objetivo especifico y en busca de alcanzar el objetivo
general, se determinaron los referentes teoricos que sustentan la autonomia bioética en
pacientes oncolégicos enfocados en la comprension de la carta de consentimiento informado.
Los referentes teodricos en esta investigacion sirvieron para evidenciar la importancia de este

proyecto de titulacién, por este motivo se tomaron 4 categorias de analisis: autonomia bioética,

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

202

consentimiento informado, contextualizacion de la poblacion oncologica y estrategias de
comprension lectora. En relacion a la categoria de autonomia bioética se considera teéricamente
que esta directamente relacionada con la comprension del diagnostico, tratamiento, efectos
secundarios y recuperacion de los procesos de salud. La toma de decisiones es consciente y libre
solamente si el paciente y su tutor conocen las implicaciones de las decisiones médicas. Hacerse
responsable de este proceso médico esta directamente relacionado con el consentimiento

informado.

En cuanto al consentimiento informado segin los referentes teoricos es posible afirmar
en primera instancia que es un proceso que incluye un documento legal y didlogo entre el
paciente y los actores del sistema de salud. El CI da cuenta de la posibilidad del paciente de
tomar decisiones sobre su proceso médico y por tanto incluye 4 ejes, el diagnostico, tratamiento,
efectos secundarios y proceso de recuperacion. Este no es solo un requisito para el tratamiento
sino un proceso que humaniza la intervencién médica y esta directamente relacionado con la

toma de decisiones de los pacientes y su autonomia bioética

En cuanto a la poblacion oncoldgica es claro que esta poblacion tiene caracteristicas
particulares que deben ser consideradas ante cualquier proceso de intervenciéon. Hay
afectaciones que parten de la condicion oncologica y otras que estan vinculadas con el
tratamiento y sus implicaciones econémicas, sociales, emocionales y cognitivas.

Teniendo en cuenta estas afectaciones se requieren de procesos especializados para la

comprension del consentimiento informado para fortalecer la autonomia bioética.

Frente al analisis teorico de la comprension lectora es importante resaltar que se

reconoce la comprension lectora como un proceso.
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Esta investigacion trata de promover la autonomia bioética por medio de las estrategias
de comprension lectora en el CI, que centran los cuadernillos en las mismas. La comprension
lectora en esta investigacion y segun sus referentes teoricos es un proceso que incluye la
capacidad de un individuo para analizar, interpretar, reflexionar y utilizar informacién escrita
en este caso del CI para tomar decisiones libres e informadas sobre su proceso médico. Esta
investigacion retoma estrategias de comprension lectora para incidir en la comprension del Cl y

fortalecer la autonomia bioética.

Respecto al objetivo de diagnosticar el estado de la autonomia bioética de pacientes
oncoldgicos en SOLCA de Cuenca por medio del anélisis del conocimiento y la comprensién de
la carta de consentimiento informado; en este proyecto se ha trabajado mediante un enfoque
cualitativo por la naturaleza de los datos fenomenolégicos; adicionalmente y para el mayor
entendimiento del lector se usan tablas de los datos obtenidos de la aplicacion de técnicas e
instrumentos. En el proceso de diagnostico de la situacion, en particular en referencia a los
adultos, se realiz6 una aplicacion de encuesta y entrevista, las cuales pasaron por una validez de
constructo y validacion de expertos. Los instrumentos fueron aplicados en acompanamiento de
los expertos con el objetivo de tener un acercamiento adecuado a la poblacion. En
contraposicion con el diagnostico de los infantes, debido a las condiciones de salubridad propias
del COVID- 19 y su manejo; por las cuales no fue posible realizar entrevistas razén por la cual se

desarroll6 un anélisis de fuentes secundarias sobre la tematica.

Al analizar la autonomia bioética de los pacientes de SOLCA- Cuenca en los resultados
del proyecto se evidencia con respecto al CI que casi la mitad de la poblacion entrevistada
(45,2%) desconoce lo que es el CI, méas de la mitad (59 %) no lo lee y que la gran mayoria

(82,9%) no lo comprende. Al realizar el analisis de la comprension del CI se determiné que el
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lenguaje utilizado es técnico de manera que afecta la comprension del mismo. Ademas, en el
diagnostico se determin6 que la mayoria de la poblacion (79,6%) de este estudio no cursé
estudios superiores de tercer nivel, siendo asi sexto de bésica el punto mas elevado del nivel de
escolaridad. En consecuencia, se puede decir que el principio de autonomia bioética no se esti
cumpliendo, por las razones expresadas. Todos estos elementos se tienen en cuenta para el
disefio la propuesta de los cuadernillos incluyendo el reconocimiento de las afectaciones de la

condicion oncologia en especial la atencion, vision y memoria.

Se disenaron dos cuadernillos uno para nifios y otro para adultos, centrados en
estrategias de comprension lectora y actividades para promover la comprension de la carta de
consentimiento informado, fortaleciendo el principio bioético de autonomia en los pacientes
oncoldgicos en SOLCA-Cuenca. Cada cuadernillo con su respectivo instructivo y
fundamentacidn teorica sobre los 4 ejes del CI: el diagnostico, tratamiento, efectos secundarios y
recuperacion del cancer. La teoria fue trabajada mediante estrategias de comprension lectora
que permiten al paciente tener una mayor comprension respecto a su condicion oncolégica,
promoviendo y facilitando el principio de autonomia bioética en el paciente. La estructura de los

cuadernillos sigue la siguientes fases y estrategias:

Fase de Anticipacion: estrategia de activaciéon de conocimientos previos,

Fase de Construccion: estrategia de exploracion, focalizacion-subrayado de ideas

principales y secundarias, palabras clave.

Fase de Consolidacion: estrategia de relacién de conocimientos previos con la nueva.

Actividad dial6gica y reconocimiento emocional.

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

205

Para valorar los cuadernillos destinados para promover la autonomia bioética en los
pacientes oncoldgicos en SOLCA se tomd para un prototipo, una poblacion distinta a SOLCA,
debido a la pandemia mundial y al riesgo que esta representa a la poblacién de SOLCA, por ser
un grupo de mayor vulnerabilidad. Los grupos utilizados fueron dos: cuatro adultos (20-45
afios) y cinco nifos (8 -13 afos), los cuales trabajaron en un tiempo determinado de una hora.
Los resultados fueron beneficiosos puesto que las escalas de como se sienten ante la informaciéon
los hizo participes del proceso y la técnica del subrayado permitié una mejor comprensiéon en
union a la del contraste con ¢Qué sabias? ¢Qué aprendiste? y ¢Qué quieres saber? ante la
informacion presentada. La valoracion de los expertos de los cuadernillos se desarroll6 en las
areas de bioética, medicina, pedagogia y leyes, cada uno de los expertos genero
recomendaciones que fueron incluidas en el cuadernillo. En general los expertos lo
considerando pertinente e innovador y reconocen que fortalece la autonomia bioética del

paciente.

Se respondera a la pregunta de investigacion planteada en este proyecto: ¢como
contribuir a la autonomia bioética mediante el fortalecimiento de la comprension de la carta de
consentimiento informado en pacientes oncolégicos (nifios y adultos) en SOLCA de Cuenca? por
lo que la respuesta es por medio de cuadernillos centrados en estrategias de comprension
lectora y actividades que fortalezcan la comprension de la carta de consentimiento informado.
Debido a que es fundamental, el uso de estrategias de comprension lectora, por las razones
anteriormente expuestas. Por ultimo destaco, la importancia de una alfabetizacion funcional por
medio del cuadernillo sobre el consentimiento informado con base en los conocimientos previos

de los pacientes e informacion nueva para fortalecer el principio de autonomia bioética.
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Para concluir, como reflexion de los investigadores plantean la importancia de promover
el principio de autonomia bioética haciendo uso de herramientas pertenecientes al area
educativa, debido a que la educacidén es una fuente emancipadora para las personas. La
emancipacion, la libertad y la consciencia pasan por procesos de lecto escritura, es fundamental
siempre que las personas reconozcan y comprendan lo que estan firmado y los acuerdos a los

que llegan.

7. Recomendaciones:

o La autonomia bioética debe ser prioritaria en procesos oncolégicos y
considerada parte fundamental del diagnostico y tratamiento. Un paciente que se
empodera de su proceso medico tiene mayor posibilidad de recuperacion.

o La autonomia bioética es fundamental para el paciente oncoldgico y su
familia y est4 vinculado con la comprension del consentimiento informado y sus 4 ejes.

o El diagnostico de la autonomia bioética debe incluir el andlisis de la
comprension del CI por parte no solo del paciente sino también de su familiar o tutor
legal, ya que el proceso de comprensién implica el intercambio dialégico entre ellos.

o Los investigadores consideran que para trabajar con pacientes con cancer
se debe conocer a la poblacion debido a que el cancer y su tratamiento tienen efectos
secundarios, que pueden ser fisicos, psicologicos y emocionales que afectan al individuo
de diferentes formas, creando una dificultad para el ejercicio de la autonomia bioética.

o Las afectaciones de la poblaciéon oncolégica deben ser consideradas para
trabajar en diversos procesos comprension del CI en especial para fortalecer la

autonomia bioética son: con la atencién, memoria y visualizacion.
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o Se reconocen como estrategias validas de trabajo segn las afectaciones la

siguientes: para la afectacion de la atencion; estrategias de focalizacion, para la
afectacion a la memoria; uso de estrategia mnemotécnicas y para la visualizacion, el
aumento de la fuente en la letra.

o Por otra parte, los pacientes tienen afectaciones psicologicas como
depresion y cansancio emocional por lo que se recomienda que, en el material de trabajo,
como en los cuadernillos se utilicen colores y personajes que permitan un acercamiento e
interaccion a su realidad.

. Ademaés, se recomienda el uso de las escalas emocionales, permite saber al
médico-cuidador-psicélogo como se siente el paciente ante la informacién receptada
para actuar y dirigir las emociones.

. Es importante que los procesos de validacion de los materiales de trabajo
sean analizados de forma interdisciplinaria por las diversas areas involucradas; es el

intercambio de miradas el que permite dar cuenta de la complejidad del fenémeno.

En cuanto a las limitantes de este proyecto de titulacion, se reconoce la imposibilidad de
aplicar la propuesta con poblacién oncologica infantil debido a la situacion de salubridad del
pais. Adicionalmente, los procesos de socializacion de los cuadernillos en SOLCA, se encuentran

pendientes hasta que el director de la institucién lo crea pertinente.
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9. Anexos

9.1 Anexo Consentimiento informado de la Sociedad Espaiiola de Oncologia

meédica.

HOSPITAL: _

HISTORIA CLINICA:

de Oncologla Medlca

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

PARA RECIBIR TRATAMIENTO MEDICO CONTRA EL CANCER
quimioterapia y/o agentes biologicos; en adelante, TRATAMIEN

Este dt sirv q mowbma.. Boslynlﬁmqwnas
lizarlo. Puede usted. ““*‘“Mmkdﬂaawmm
£En caso de rechazo, no se de vard ni 4 1 colidad d de la atencibn

DIAGNOSTICO Y FINALIDAD DE LA ADMINISTRACION DEL TRATAMIENTO:

Usted, ol aquien ha sido s e o s e T e ' e T e
motivo por el que es que recba en el Servicio de Oncologia Médica. Los fac

senia recibir médico para esta enfs yaquelos =g ugpﬂma&mmmq«mm
inconvenientes.

La finalidad del tratamiento es destruir as células andmalas que estan ocasionando su enfermedad.

La indicacion de tratamiento oncoldgico forma parte de kas rec ones centiicas admitidas para su enfs dad; el equipo q

le atiende esta acostumbrado a su aplicacion y conoce su comecta utlizacion.

LEN QUE CONSISTE LA ADMINISTRACION DE TRATAMIENTO ONCOLOGICO?:

Para el tratamiento de los tumores habitualmente hay que utiicar meds qQue se como ( quimicos
lisicos) y agentes biold o Su 6n se realiza infusién
intravencsa pero, dependiendo del farmaco, también se pueden dar por via oral, suboutanea o intramuscular.
Estos férmacos se pueden emplear solos pero, en para intentar su eficacia, se administran combinaciones de varios de ellos.
UWH&MMGMWdehmmmmMyddwmmh
el tipo de y de como se

{EN QUE LE BENEFICIARA?

Conel espera reduck la de ida de ka enfl dod & progresion de ésta en caso de presentarla de forma
activa en este momento.

Su consecuencia es una mayor probabilidad de supervivencia y/o mejorar los sintomas de la enfermedad y/o su calidad de vida.

RIESGOS TIPICOS DE LA ADMINISTRACION DE TRATAMIENTO ONCOLOGICO:

P— 2 diriaide Sk R fre dnlden dadan 2t Ayl

de su orgar o efectos no “—bb/dgmdxm o atodos los

de cada agente. UnammaxmhuWoduhmdﬂnmmmnmymmqmmmrlmel
inicio de su trataméento.

Los efectos adw o o mds fi de estos ch

1. Generales: cansancio, malestar, decaimiento, pérdida o ganancia de peso. Dolores difusos. Flebre. Infecciones (con o sin bajada de defensas).
Humag&&d;duabdoy/ovclowpazl

de ot de las paimas y plantas, alteraciones de las ufas.

wwmmdm:mo dificultad para respirar), chy Calda de tension,
ruidos en los oldos, disminucion de la audicion.

prawn

7. Tracto digestive; alteraciones del gusto y del olfato, nduseas, vomitos, mucositis ("lagas” en & cavidad oral y/o esdfago), gastritls, Ulceras,
dolor &g

8. Hepiticos; alteraciones de los enzimas (andlisis) h ry I

9. Raspiratorios: tos, disnea (dificultad para respirar), dolor tordaco, derrame pleural

10. Cardiacos; arrit del tmo dolor por ak del que recubre el corazon), angina y/o
infarto de miocardio, Insuficiencia cardiaca.

m estencsis (estrechez) y debilidad de las venas donde se E o salidade s

aammcmmwuumamummom dege e, siendo o s realizar
plistica para reparar la posible afectacion.

12, ’demd-hmmmmahmﬂmommdﬁwwhmwmm
de la menstruacion, sequedad de la mucosa vaginal, de b libido, esteriidad. Abortos o o se recibe
durante of embarazo.

|lWMwmmMMmmmaﬂnm

anemia. Leucopenia y neutropenia (bajaca de las ‘defensas” de ka sangre), con o sin ink Trombop
(ummmmmmomwmmdmamv b puede ser necesario sh

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

CONSECUENCIAS RELEVANTES O DE IMPORTANCIA:

Para prevenir y tratar estos efectos secundarnios se adoptaran una sene de medidas como la ion de 0s (p on
de los vo ly di 05, dticos, factores de crecimiento medular, transfusion de sangre y sus derivados (plaquetas o plasma),
nutricion artificial (enteral o parenteral), etc.

Generalmente las complicaciones suelen ser leves y transitorias pero, en algunas ocasionss, 3 pesar del tratamiento pueden ser graves
incluso mortales. Si la toxicidad es grave, puede requerir del ingreso en el La ia de efectos adh aparecen despué
de finalizar el tratamiento pro, en algunas ocasiones, son irreversibles.

En cuak caso, cuando pi se Bevardn a cabo las pruebas y terapias de soporte necesarias para que los riesgos del tratamiento
se reduzcan al minimo. Con & fin de minimizar riesgos, usted deberd informar de toda Ia medicadon que tome y de cualquier prueba
di bstica o a que le vayan a realizar por indicacion de otros médicos.

Otros riesgos o complicaciones que pueden aparecer teniendo en cuenta sus circunstancias personales (estado previo de salud, edad,

EMBARAZO:

Sl usted o la p a la que repr esta © piensa que puede estarlo debe comunicario de forma clara e inmediata a
su médico y al resto de personal sanitario involucrado en su No debe d da durante el con
quimioterapia, agentes biologicos o cuak otro dogico. Si desea al debe
C itarlo pe con su logo. Los ok deben ser seguros y en cual caso deben it con su
oncologo.

ALTERNATIVAS AL PROCEDIMIENTO:

En mi caso particular, se ha considerado que este es el ratamiento més adecuado, aunque pueden existir otras alternativas que estarian
indicadas en otros casos y que he tenido a oportunidad de comentarcon el MEdD: . . - @ = = = = = - = - - - - -

£

NOTA IMPORTANTE:
El procedimie pa

OTRAS CUESTIONES PARA LAS QUE PEDIMOS SU CONSENTIMIENTO

* A veces es necesario tomar muestras biologicas (sangre, tefidos) o realizar nuevos andlisis de aquellas ya d (blopsia diag
para estudiar mejor su caso y/o individualizar su Su médico le exphh las ventajas e inc de cada p
En cual caso, se adecuad: la confidencialidad en todo momento.

+ También puede hacer falta tomar imigenes, como fotos o videos. Sirven para documentar mejor &l caso. También pueden usarse para
fines d de dify del ifico. En cuak caso seradn usadas si usted da su autorizacion. Su identidad siempre
sera pr da de forma i 1al

DECLARACIONES:

Ac on usted p derd a fe w para recibir el tratamiento que le ha sido explicado.

Le garantizamos que todos sus datos se tratarin con absoluta confidencialidad por parte del personal que le atiende y los servicios del
Hospital y se integrardn en su historia clinica con el fin de facilitar la asistencia sanitaria, respetando en todo caso la Ley 41/2002, de 14
de bre, bisica reguladora de la del y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion

la la confidencialidad de los datos { 15/1999, de 13 de dicembre, de Proteccion de

clinica, la Li
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DECLAROQUERIDEDR_ _ _ _ _ _ . o o o o o e e o e e e e ——— — . — =

en representacidn del Servicio de Oncologia Médica,

-Whmi@nuumwﬂcmnmahﬂmd&ﬂuwm AGENTES BIOLOGICOS.

= He sido info do de forma cor ible de la naturaleza y los riesgos del ratamiento mencionado, asl como de sus altermnativas, que

he tenido oportunidad de comentar con el médica.

= He sido informado de las posibles consecuendias de no realizar |3 terapia que se me propone.

= Estoy satisfecho con la informacidn recibida. He podido formular todas las pregunias que he areido convenientes y me han sido adaradas
dudas.

todas mis

= 5i alguna si q iriese algun procedimiento distinto al gue he sido informadio, autorizo al equipo médico a
reali mweulnm\serirmenm

Mepmlapusbirdaddequeelpmmdimm lizado por médi ' por Einenﬂ]nsmsdeiSemun
= He sido informado de 3 posibilidad de revocar este consentimi en ier momento, do firmar la denegacidn si esto
llegara a suceder.

En consecuendia, en pleno uso de mis facultades y libre y voluntariamente, declano que HE COMPRENDIDO ADECUADAMENTE EL ALCANCE
¥ LOS RIESGOS DEL TRATAMIENTO y, en base a ello y en virtud de lo dispuesto en la LEY DE AUTONOMIA DEL PACIENTE. CONSIENTO
EXPRESAMENTE Y DOY MI CONSENTIMIENTO PARA SU REALIZACION.

(todos los campos a cubrir por el pacienie o rep. legal salvo datos focultative)

LUGARYFECHA: En— — — — — — —a- - _._de_ — — — — — — de_ — - - - — —.
Don/Dofia (nombreydosapellidos) = — = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = - -
onDMl o o o o o s ydomidclioenfdireccddnycdudad) - — — — — — — = = = = = = = = = = = = = = =

Mombre del representante legal en caso de incapacidad del paciente para consentir, ya s2a por minoria de edad, incapacidad legal o
incompetencia, con indicacidn del cardcter con que interviene (padre, madre, tutor, et ).

Encalidadde_ _ _ _ _ _ _ — — - — — —. Don/Dofia (nombre ydosapellidos) - — — — — — — — — - — - — — — —
———————————————— conDMl- - - - - — —, ydomidlioen [direccidnycudad)— — — — — — —
Fdo: El Paciente o Representante Legal FoDRE- - — - = = = = = = = = = = = =

DENEGACION DEL CONSENTIMIENTO (3i procede):

(todos los campos a cubnir por &l paciente o rep. legal, salvo datos facultative)
Enmwmdpxienehademhmmym:mmm
de ser ﬂmmhrnnnﬂuymigmchiwﬂmnmﬁhﬂuhycmmlDﬁNEﬁnﬂﬁND&
CONSENTIMIENTO para su realizacién, h de las ¢ cias que pueden d de esta decision, por elflos
siguiente/s motive/s:

LUGARY FECHA: En— — — — — — — B ==l = - = - - -~ dee = = = - = =
Don/Dofa inombreydosapellidotl = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = = =
ONDNe = = = = = =, ydomicilico en (dimccdnyciudad) — — — — — — = = = = = = = = = = = = = = = =

Nombre del representante legal en caso de incapacidad del paciente para consentir, ya sea por minoria de edad, incapacidad legnlc-!
Incompetencia, con indicacidn del cardcier con que interviene (padire, madre, tutor, eic.).

Encalidadde. - = = = = = = = = = = =, DonDofanombreydosapellidot] . — - = = = = = = = = = = = = =
_________________ conDNIL _ _ _ _ _ _, ydomidlioen idireccidnycudadl. — — — — — —
Fdo: El Paciente o Representante Legal FIoDDRA. & o e e e e e - - - - - -
Como testigo, Don/Diofia inombre ydosapellidos) _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ - - o L o o o o e m e e e =
conDMI_ _ . ydomicilioen dimecoonyciudad) _ _ _ _ _ _ - - - - - o - o = = = = = = = =
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REVOCACION DEL CONSENTIMIENTO (si procede):

REVOCO el consentimiento prestadoenfecha — — — — — — — . ¥ manifiesto expresaments que no deseo proseguir el tratamiento,
gue doy con esta fecha por finalizado.

(todos los campos a cubrir por el pacients o rep. legal salvo datos focuftative)

LUGARYFECHA: En_ _ _ _ _ _ _a____de_ _ _ _ _ _ _ de_ _ _ _ _ _ .

Don/Dofia (nombreydosapellidos) _— _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ _ - — — — —
conDMI_ _ _ _ _ _ _, ydomidlio en [direcddnydudad) - — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — —

Mombre del representante legal en caso de incapacidad del paciente para consentir, ya sea por minosia de edad, incapacidad legal o
incompetencia, con indicacion del cardcter con que interviens (padre, madre, tutor, etc ).

Encalidadde_ _ _ _ _ _ — — - - - — —. Don/Dofia (nombreydosapellidos) . = = = = - - - - - - - = = = =
_________________ conDNIL _ _ - - - -, ydomidlioenidireccionycudad) . . _ _ — — —
Fda: Bl Pacente o Representante Legal FOEDDE- - - - - — - = - = = = = = = =
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9.2 Anexo encuesta de pilotaje de “SOLCA”

PRIMERA FASE:
Nombres
Apellidos
Nombre pila
Estado civil
Tiene hijos
Cuentos
Donde naci6

Donde vive

SEGUNDA FASE

Actualmente se

encuentra trabajando

En qué trabaja
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Cuantos anos lleva

trabajados

Le gratifica su trabajo!

Nivel de escolaridad

Completar el siguiente cuestionario en el caso de que el/la paciente esté dispuesto a

hacerlo y cuente con la habilidad suficiente para escribir:

Cuél es su nivel de escolaridad:

...................... Educacion Basica: Completa..........ccceeeveeereennenee.
Incompleta.......ccoeeeeeecieecieeeecieeee, ¢Hasta qué ano?

....................................................... Bachillerato:
CompPleta.....ccccueeeeireeeiieeeieeeceee e Incompleta.......cccceeveeeeiieieeeenns ¢Hasta qué afno?

! Esta pregunta tiene que ir dirigida al o la paciente con tacto y sensibilidad. Se supone que si es una persona con
bajo nivel de estudios a lo largo de su vida ha realizado trabajos brutales y alineados.
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..................................................................... Técnico Superior
...................................................................... Tercer Nivel
....................................................................... Postgrado
TERCERA FASE
Cuestionario practico de lectoescrituraz:
1. ¢Sabe leer?
Sl.......... No..........
2. ¢Sabe escribir?
) VR No..oovvvrnanen
3. ¢Cree usted que es importante la lectura?
) FRR J\\o TR

Lea la siguiente historia y conteste las siguientes preguntas:

Platero y yo (fragmento)

2 Siempre hay que garantizarle el anonimato a la persona a la que se le realiza el test, hay que garantizar la
confidencialidad de los datos proporcionados por el entrevistado y mantener su identidad andnima.
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Obra: Platero y yo
Autor: Juan Ramoén Jiménez

Tipo de texto: Descriptivo

Platero es pequeio, peludo, suave; tan blando por fuera, que se diria todo de algodén,
que no lleva huesos. So6lo los espejos de azabache de sus ojos son duros cual dos escarabajos de

cristal negro.

Lo dejo suelto, y se va al prado, y acaricia tibiamente con su hocico, rozandolas apenas,
las florecillas rosas, celestes y gualdas... Lo llamo dulcemente: «éPlatero?», y viene a mi con un

trotecillo alegre que parece que se rie, en no sé qué cascabeleo ideal...

Come cuanto le doy. Le gustan las naranjas mandarinas, las uvas moscateles, todas de

ambar, los higos morados, con su cristalina gotita de miel...

Es tierno y mimoso igual que un nino, que una nifia...; pero fuerte y seco por dentro,
como de piedra. Cuando paso sobre él, los domingos, por las Gltimas callejas del pueblo, los

hombres del campo, vestidos de limpio y despaciosos, se quedan mirandolo.

Preguntas:
Preguntas nivel literario.

CCOMO SE L1AIMA 18 ODTA? ..o eee e e e e e e e e eeeeeeeeeeeeeeeeea e eaaaeesnas

Trabajo de Integracion Curricular Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



I | UNIVERSIDAD
== | NACIONAL DE
= | EDUCACION

230

¢Quién es pequeno, peludo y
SUAVE?...uuurererereeeeeerereesesesssrerssseeetesesssssssssssssssssateseeseesssssssssssssssessssssesssessssssssssssssseseses ssssssnssssesessesssssssns

Preguntas nivel inferencial.

¢Qué relacion existe entre Platero y €12 ........ccoeeveeecieeiieccieeceeeceenns

Preguntas nivel critico.

¢Qué piensas del fragmento?
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9.3 Anexo encuesta y entrevista utilizada

PRIMERA FASE:

Nombres

Apellidos

Nombre pila

Estado civil

Tiene hijos

Cuentos

Donde naci6

Donde vive

SEGUNDA FASE

Actualmente se

encuentra trabajando
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En qué trabaja

Cuantos anos lleva

trabajados

Le gratifica su

trabajos3

Nivel de escolaridad

Completar el siguiente cuestionario en el caso de que el/la paciente esté dispuesto a

hacerlo y cuente con la habilidad suficiente para escribir:

Cual es su nivel de escolaridad:

3 Esta pregunta tiene que ir dirigida al o la paciente con tacto y sensibilidad. Se supone que si es una persona con
bajo nivel de estudios a lo largo de su vida ha realizado trabajos brutales y alineados.
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...................... Educacion Bésica: Completa.........ccceeeveeeveennenee.
Incompleta......cccceeveieviiniieniieiieeeneen, ¢Hasta qué ano?
....................................................... Bachillerato:
Completa......ccceevieeeiieriiieeieeieeieeeeee e Incompleta......cccceveiervuieniennienne ¢Hasta qué ano?
..................................................................... Técnico Superior
...................................................................... Tercer Nivel
....................................................................... Postgrado
TERCERA FASE

Cuestionario practico de lectoescritura4:

1. ¢Sabe leer?
) WU No..........

2. ¢Sabe escribir?
) B\ (o T

4 Siempre hay que garantizarle el anonimato a la persona a la que se le realiza el test, hay que garantizar la
confidencialidad de los datos proporcionados por el entrevistado y mantener su identidad andnima.

Trabajo de Integracion Curricular

Autores: Nadia Alvarez y Mateo Guaman



UNIVERSIDAD
NACIONAL DE
EDUCACION

234

3. ¢Cree usted que es importante la lectura?

Lea la siguiente historia y conteste las siguientes preguntas:
En Gir6n declararan héroe a nifio que salvé a 6 menores
Tipo de texto: Informativo

El percance ocurrio6 la tarde del pasado viernes 13 de diciembre en la comunidad de El
Pongo Alto, sector Los Sauces del canton Girén, provincia del Azuay. El vehiculo implicado era
un jeep Vitara que rod6 por una pendiente de unos 80 metros (m) y en el que lamentablemente

murid un nifio de 8 afios.

El hecho

“Ella cuando estaba en el teléfono celular, solt6 el volante y nos fuimos al abismo: ella no
me ayudo, salié del carro, recogid algunas pertenencias y se fue corriendo entre el monte...”,

cont6 Erick Zhagui sobre lo que tuvieron que vivir aquella tarde.

El nino explico que el Vitara quedo entre los arbustos y para rescatar a su hermano,

primos y vecinos intent6é romper la ventana con una roca de lodo seco que ingres6 al vehiculo y
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que se deshizo. Ante la desesperacion, el menor dio tres cabezazos y logroé romper el vidrio. De

esa manera evacuo a los seis niflos con vida, hasta la via principal.

El infante cont6 que un menor de 8 afios falleci6 aplastado por el vehiculo; pero sinti6 la
necesidad de mantener la calma y conversar con los otros nifios para tranquilizarlos debido a
que estaban asustados, llorando, tenian cortes y golpes. Recuerda que abrazo6 a su hermano

hasta que llegaron los organismos de socorro.

El Cuerpo de Bomberos de Girén brind6 atencion prehospitalaria a los pequefios. Entre
las victimas estaba Edgar, hermano de Erick, quien ya fue dado de alta del hospital Vicente
Corral Mocoso. Los integrantes de la casaca roja recuperaron el cuerpo de Jhondel Otavalo que

perecio en el siniestro.

Blanca Guallpa, madre de Erick, explicé que el pequeno estaba consciente por lo que no
dudé en ayudar al resto de los nifios que se encontraban en ese momento angustiados y
lastimados. Sefnal6 que el incidente se registré cuando los nifios retornaban de la escuela a sus

domicilios.

Guallpa cont6 que se sentia muy orgullosa del accionar de su hijo y pese a que estaba
golpeado y asustado ayudo6 a los ninos a salir del carro. También narr6 que el suenio de Erick es

algin dia poder formar parte de la Policia Nacional.
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Mientras que Marcelo Bermeo, jefe politico de Girdn, indic6 que se estan haciendo las
gestiones necesarias con la Policia y Bomberos para declarar héroe a Erick Joel en el mes de
enero. Ademas, se esta coordinando para que el nifio pueda visitar las unidades policiales en

Cuenca.

Bermeo dijo que el nifio serd condecorado para que la ciudadania conozca la labor
humanitaria que realiz6 Erick Joel, y que ese acto valiente y altruista sea recordado por los
gironenses y azuayos. Hoy, sus compaiieros, primos y hermano estan sanos y salvos gracias a él

y tratan de olvidar que fueron abandonados tras el accidente. (IVM)-(I)

Preguntas:

Preguntas nivel literal.

¢Qué titulo tiene la noticia?
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Preguntas nivel inferencial.

¢Por qué cree que huyo la conductora?

Preguntas nivel critico.

¢Qué piensas de la noticia?

9. 4 Anexo de cuadernillos

Enlace de cuadernillo de condicion oncologica de ninos:
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https://drive.google.com/file/d/1s7JWiqfvivob8beuM8aSfeJRNWyYZV80X/view?usp=s

harin

L

Enlace de cuadernillo de condicién oncologica de adultos:

https://drive.google.com/file/d/1yPsTDFV8QO3NE1CuEpmi1TgkiYHNgla43/view?usp=

sharing

9.5. Anexo: Foto aplicando la entrevista de pilotaje en paciente oncolégico

en espacio hospitalario.

.
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9.6 Anexo: aplicacion de la propuesta niios

9. 7. Anexo: aplicaciéon de la propuesta niios

4 !"‘,’rlv g7’ [ ]
:} l‘l’ 7t iy A0 (.

" ]
/
| | Cémo funciona la quimioterapia?
nlaa fad, se usan muchas clases de
b jticos para combs 5] cancer, ya sea
gt e Actividad 3
tamientos, Estos medicamentos e iw N q
s en su composicion quimica (de lo - Subraya, las 'deﬂs
hechos), como se recetan y se administran, principales en rojoy
“ficaces que son en el tratamiento de
de cancer, y Jos efectos secundarios quel
La quimio terapi
Implica una serie de fases por lo que
eéntender que cada vez que se formg
nueva, pasa por un proceso habit;
€n una célula completamente en f

madura), Los medicamentos de g
alas células en diferentes fases

Al entender c4mq funcionan:
nédicos pueden predecir quy
ledicamentos tienen m4s p
L buen efecto, 5 médicoy
Tecuencia de admjp;
uracion de Jag fag »
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9.8. Anexo: aplicacion de la propuesta nifios

X Alvave= &»-_ 4 Cecy .
G mami s Sobe R “9
P
Q. Cey n o
S e ot &t gg_\‘ AN
.S

Fisicos Povse logices Cognitives

5 camblos @ndvs  pTE  lad  para  consentr
Fiebre Fales 3y emodi- € pfocar o ademeion B o
Cansanc: © _grave © nalet alencion :
N gque dura El dceorolle y
tempo e  una 1magen \ o 4 9ol a b
Sl el lo ave aprend;
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9.10. Anexo aplicacion de la propuesta adultos
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9.11 Anexo aplicacion de la propuesta adultos
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consentimiento informado en pacientes oncologicos en Solca de Cuenca” perteneciente a
los estudiantes: Nadia Micaela Alvarez Peldez con C.I. 0104372438, Edgar Mateo Guamén
Barros con C.I. 0107110678. Doy fe de haber guiado y aprobado el Trabajo de Integracion
Curricular. También informo que el trabajo fue revisado con la herramienta de prevencion
de plagio donde report6 el 1 % de coincidencia en fuentes de internet, apegandose a la

normativa académica vigente de la Universidad.

Azogues, 01 de septiembre de 2020
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Mo;;{"ica Bustamante Salamanca
4

' C.I: 1758996605




Clausula de licencia y autorizacién para publicacién en el
Repositorio Institucional

Certificado para Trabajo de Integracién Curricular de Carreras de Grado de Modalidad Presencial

UNA

Carrera de: Educacion Basica

Itinerario Académico en: Pedagogia de la Lengua y Literatura

Yo, Edgar Mateo Guamén Barros , en calidad de autor y titular de los derechos
morales y patrimoniales del Trabajo de Integraciéon Curricular de Carreras de Grado de
Modalidad Presencial “Cuadernillos para contribuir a la autonomia bioética mediante el
fortalecimiento de la carta de consentimiento informado en pacientes oncoldgicos en Solca
de Cuenca”, de conformidad con el Art. 114 del CODIGO ORGANICO DE LA ECONOMIA
SOCIAL DE LOS CONOCIMIENTOS, CREATIVIDAD E INNOVACION reconozco a favor de
la Universidad Nacional de Educacién UNAE una licencia gratuita, intransferible y no

exclusiva para el uso no comercial de la obra, con fines estrictamente académicos.

Asimismo, autorizo a la Universidad Nacional de Educacién UNAE para que realice la
publicacion de este trabajo de titulacién en el repositorio institucional, de conformidad a

lo dispuesto en el Art. 144 de la Ley Organica de Educacién Superior.

Azogues, 01 de septiembre de 2020

Edga} Mateo Guamén Barros

C.I: 0107110678



Clausula de Propiedad Intelectual
Certificado para Trabajo de Integracion Curricular de Carreras de Grado de Modalidad Presencial

UNAE

Carrera de: Educacion Basica

Itinerario Académico en: Pedagogia de la Lengua y Literatura

Yo, Edgar Mateo Guaméan Barros, autor del Trabajo de Integraciéon Curricular de
Carreras de Grado de Modalidad Presencial “Cuadernillos para contribuir a la autonomia
bioética mediante el fortalecimiento de la carta de consentimiento informado en pacientes

nn

oncologicos en Solca de Cuenca”™, certifico que todas las ideas, opiniones y contenidos

expuestos en la presente investigacion son de exclusiva responsabilidad de su autor.

Azogues, 01 de septiembre de 2020
Edgéar Mateo Guaman Barros

C.I: 0107110678



Cldusula de licencia y autorizacién para publicacién en el
Repositorio Institucional

Certificada para Trabijo de Integracion Curricular de Carreras.dé Grado de Modalidad Prosencial

Carrera de: Educaci6n Bésica

Itinerario Académico en: Pedago giadela Lengua'y Literatura

Yo, Nadia Micaela Alvarez Peldez , en calidad de autor y titular de los derechos’
morales y patrimoniales del 'Trabaj_:o de Tritegracién Curricular de Carreras de Grado de
Modalidad Preseneial “Cuadernilloé para contribuir a la autonomia bioética mediante el
fortalecimiento de la carta de consentimiento-informado en pacientes oncoldgicos en Solca
de Cuenca”, de conformidad con el Art. 114 del CODIGO ORGANICO DE LA ECONOMIA
SOCIAL DE LOS CONOCIMIENTOS, CREATIVIDAD E INNOVACION reconozeo afavorde
la Universidad Nacional de Educacién UNAE una licencia gratuita, intransferible v no

-exclusiva para el uso no-comercial de la obra, con fines estrictamente académicos.

Asimismo, autorizo a la Universidad Nacional de Educacion UNAE para que realice la
publicacion de este trabajo de titulacién en el repositorio institucional, de conformidad a

lo'dispuesto en el Art. 144 de la Lay Orgdnica de Fducacion Superior.

AZzogues, 01 de septiembre de 2020

Nada Bluaiee

Nadia Micaela Alvarez Pelaez

C.I: 0104372438



| Clausula de Propiedad Intelectual

______ Certificado para Trabajo de Iritegracion Curricular de Carreras de Grado de Modalidad Presencial

Carréra de: Educacion Basica

Itinerario Académico en: Pedagogia de la Lengua y Literatura

Yo, Nadia Micaela Alvarez Pelez, autora del Trabajo de Integracion Curricular de
Carreras de Grado de Modalidad Presencial “Cuadernillos para contribuir a la autonomia:
bioética mediante el fortalecimiento de la-carta de consentimiento iriformado en pacientes

oncolOgicos en Solea de Cuenca™, certifico que todas las ideas, -opiniones y contenidos

expuestos en la presente investigacion son de exclusiva responsdbilidad de su autora.

Azogues, 01 de septiembre de 2020

Nadice Plvaces

Nadia Micaela Alvarez Peldez

C.I: 0104372438



