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Prefaci

Aquesta publicacid neix del premi que va concedir la Societat Catalana de Termi-
nologia, I'any 2022, en el marc dels Premis Sant Jordi de I'Institut d’Estudis Cata-
lans, ala tesi titulada La terminologia en els textos meédics per a pacients: el cas d’una
comunitat virtual de dones amb cancer de mama. Aquesta obra s’ajusta només a un
dels tres objectius que es proposaven a la tesi. D’aquesta manera, s’han adaptat els
capitols més rellevants, tant el contingut com I'extensid, per adequar-los al quart
volum de la colleccié «Eines de Terminologia» que teniu a les mans.

De manera molt resumida, en 'esmentada tesi doctoral i en aquest treball es
posa damunt la taula la necessitat que els pacients i familiars —i la ciutadania en
general— tinguin informacié comprensible sobre temes relacionats amb la seva
salut. La premissa de la qual es parteix considera la terminologia un dels obstacles
principals que dificulten I'entesa de la informacié medica. Per aixo, es dissenya
una metodologia i es crea un prototip de recurs terminologic adrecat a pacients
que posa el focus en el tractament de la terminologia per afavorir-ne la compren-
si0. Com a cas d’estudi, ens centrem en 'ambit del cancer de mama i, més concre-
tament, en els tractaments que s’administren. En aquesta publicacié no s’han in-
clos les fases preévia i posterior al prototip i, per tant, no es parlara de I'estudi de
necessitats previ que va ajudar a modelar el prototip ni tampoc de 'avaluacié
de comprensi6 i utilitat d’aquest prototip, als quals es pot accedir a través d’aquest
enllag: https://www.tdx.cat/handle/10803/672627.

El prototip de recurs que es mostra en aquesta obra actualment és un recurs
complet, disponible en linia i gratuit. El prototip va passar a ser un recurs final
gracies al suport d’'un ajut FCRI 2021, concedit per la Fundacié Catalana per a la
Recerca i la Innovaci6 al projecte «Tractaments del cancer de mama: infografia


https://www.tdx.cat/handle/10803/672627
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terminologica per a pacients». Es pot accedir a aquest recurs a través de I'enllag
seglient: http://laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/ o a través del Portal
IULAMED de I'Institut de Lingiiistica Aplicada de la Universitat Pompeu Fabra
(https://www.upf.edu/web/iulaterm/terminologia-i-salut). A més, en I'article de
Vidal-Sabanés i Estopa (2025) s’explica la metodologia de creacié d’infografies
terminologiques, un cop el recurs estava complet.


http://laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/
https://www.upf.edu/web/iulaterm/terminologia-i-salut

1. Introduccid

En les darreres decades els rols del professional de la salut i del pacient fixats pel
model sanitari paternalista s’estan difuminant. El pacient, llec en la mateéria, que
abans estava exclos del procés de presa de decisions de la seva malaltia, comenca a
ser avui —i aquesta tendéncia és creixent— un pacient que vol prendre partit del
seu procés terapeutic al costat dels professionals de la salut. Estem parlant d’un
model de relacié metge-pacient deliberatiu (Martinez, coord., 2017), sense jerar-
quies, en el qual el pacient té el dret de disposar de les eines per ser autonom a
I’hora de prendre decisions sobre salut i de tenir autocura de la seva malaltia.
Aquest canvi de paradigma en la relacié metge-pacient fa que, des de diver-
ses disciplines —des de la medicina fins a la lingiiistica, passant per la psicologia,
la infermeria, la comunicacio, la mediaci6 o el periodisme de divulgacié—, s’inte-
ressin per contribuir a millorar I'educacié de la poblaci6 en temes de salut. Segons
la definici6 de I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS),! Ialfabetitzacié en salut
és la capacitat de rebre informacié sobre temes meédics, entendre-la i utilitzar-la
en benefici de la propia salut de cadascti. Es a dir, perqué la relacié sigui horitzon-
tal i collaborativa entre professionals de la salut i pacients i familiars, s’ha d’apro-
par el coneixement meédic a la poblacié per empoderar-la en salut. Ara bé, no totes
les persones tenen les mateixes condicions, i les desigualtats socials, el nivell edu-
catiu i les habilitats tecnologiques son algunes de les variables que influeixen en la
promoci6 de la salut entre la poblacié. Les dades bibliografiques evidencien que

1. L’OMS, en el seu glossari Promocién de la salud (1998), defineix aquest terme com «les habili-
tats cognitives i socials que determinen la motivacid i la capacitat dels individus per accedir a la informa-
ci6, comprendre-la i utilitzar-la, per promoure i mantenir una bona salut».
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la baixa alfabetitzacio en salut repercuteix en aspectes tan rellevants com 'estat de
salut general de les persones, el nivell de la qualitat d’autocures dels pacients, el
grau de comprensio i seguiment de les recomanacions sobre salut, els dies d’hos-
pitalitzacio, el seguiment del tractament o I's del sistema sanitari en general (Bas
et al., 2015; Garbers i Chiasson, 2004).

Parallelament, els avencos tecnologics, i en concret Internet i les tecnologies
de la informacié i de la comunicacio (TIC), ofereixen noves vies d’accés a la infor-
macio, i cada vegada trobem un ventall de recursos digitals més ampli a I'abast
dels pacients. Aquest creixement exponencial d’informacid, si bé pot ser positiu
en el sentit que en facilita 'accés rapid, en alguns casos produeix efectes negatius,
perque no tota la informacio és fiable i 'excés d’informacié pot saturar. Tot i aixi,
sembla que Internet s’esta consolidant com a font d’informacié per buscar temes
relacionats amb la salut i que és un bon espai per promoure '’educacio en salut.
L’informe anual de 'any 2016 La sociedad en red, de I'Observatorio Nacional de
las Telecomunicaciones y de la Sociedad de la Informacién (ONTSI), mostra que
un 96 % de la poblacié espanyola que té estudis utilitza Internet per buscar infor-
macid sobre temes relacionats amb la salut. En general, encara que el metge, la
farmacia i 'entorn proper continuin sent les fonts d’informacié més utilitzades
—també les més tradicionals i les que permeten el contacte cara a cara—, un 75%
dels ciutadans les utilitza parallelament amb Internet per informar-se de temes
relacionats amb la salut (Uruena, coord., 2017).

S’ha demostrat que sén molts els beneficis que comporta el fet que els pa-
cients tinguin a I’abast informaci6 fiable i comprensible de la seva malaltia. Des
del vessant comunicatiu, es treballa perque els usuaris tinguin eines per accedir a
la seva informacié sobre salut, amb la finalitat que estiguin informats sobre la seva
patologia i tota la informacié associada, fet que ajudara a millorar la comunicaci6
amb els professionals sanitaris i a la comprensi6 de la informacio sanitaria que
reben els pacients. El coneixement especialitzat es vehicula a través de la termino-
logia que, a la vegada, sembla que és un dels aspectes que més problemes comuni-
catius genera a I’hora de comprendre el discurs meédic (Domeénech, Estopa, Vidal-
Sabanés, 2020a; Estopa i Montané, 2020). Els pacients i familiars, llecs en la
materia, han de poder comprendre la informacié que es vehicula per mitja de pa-
raules especialitzades —termes— que s’utilitzen en textos medics produits per
professionals de la salut. Aquest biaix de coneixement entre emissor i receptor
demana noves estrategies per transmetre el coneixement i per representar la ter-
minologia, que seran primordials per promoure I'educacié en salut.

Poder entendre la malaltia a través de la terminologia és especialment im-
portant quan parlem de malalties complexes i/o croniques, com ho és el cancer.
En aquest treball ens centrarem en un dels cancers més freqiients, el de mama.
Segons 'OMS, és el més comu entre les dones de tot el mon i representa el 16 %



INTRODUCCIO 19

de tots els cancers femenins. L’Asociacion Espanola contra el Cancer (AECC)
assegura que el risc de patir cancer de mama al llarg de la vida és, aproximada-
ment, d’'una de cada vuit dones (Asociacidon Espanola contra el Cancer, 2021).
Un estudi recent del Global Cancer Observatory (GCO) (Arnold et al., 2022) es-
tima que es van diagnosticar 2.261.419 casos de cancer de mama a tot el moén
I'any 2020. L’estudi també estima que aquesta xifra augmentara en els propers
anys, i sera de 2,74 milions 'any 2030 i de 3,19 milions 'any 2040.2 Si bé les dades
no son iguals en paisos desenvolupats que en paisos subdesenvolupats, el cancer
de mama és el més diagnosticat en dones. Tot i que aquestes xifres no sén gens
encoratjadores, si que ho és el fet que el cancer de mama sigui un dels cancers
amb millor pronostic, supervivencia i cronificacio, gracies, en bona mesura, a la
consciéncia social de la seva deteccid precog (Institut Catala d’Oncologia, 2021) i
a les millores terapeutiques.

1.1. OBJECTIUS

L’objecte d’estudi d’aquest treball és la terminologia que apareix en textos
medics destinats a pacients. Aquesta terminologia té un doble potencial: pot ser
obstacle de comprensid, perd també pot ser un pont per accedir al coneixement
especialitzat.

Tenint en compte el nostre proposit, I'objectiu general que ens plantegem és
proposar un recurs terminologic —i en concret, una infografia— per introduir i
representar la terminologia en textos sanitaris destinats a pacients. Per fer-ho,
agafarem com a cas d’estudi 'ambit medic del cancer de mama. Aquest objectiu
general es concreta en quatre d’especifics:

— Coneixer el panorama general de recursos disponibles per a pacients i,
concretament, d’infografies sobre salut.

— Dissenyar una metodologia que fusioni les fases d’elaboraci6 del treball
terminologic i les de creacié d’infografies.

— Crear un prototip de recurs terminologic en forma d’infografia sobre el
tema tractaments, que sigui adequat per a les pacients de cancer de mama, en el qual
s’apliquin estratégies per representar la terminologia.

— Proposar criteris generals que serveixin per millorar la comprensié dels
textos destinats a pacients i que facin emfasi en un model que tingui en compte el
tractament de la terminologia.

2. Lesdades esmentades van lligades a 'expectativa de vida i pot ser que variin tenint en compte la
pandémia de la covid-19.
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1.2. VINCULACIO AMB PROJECTES DE RECERCA

Els resultats d’aquest treball estan emmarcats en tres projectes d’investigacio:
dos del grup IULATERM de la Universitat Pompeu Fabra (UPF) i un de I'Institut
Catala d’Oncologia (ICO).

Per una banda, en primer lloc, el projecte RecerCaixa (2016-2019) JUNTS,?
desenvolupat en el si del grup IULATERM i del grup PSINET, tenia per objectius
superar les barreres socioeducatives i afavorir I'alfabetitzacio en salut. Es proposa-
va una intervencid sobre les interferencies i dificultats de comprensié d’informa-
cid i documentaci6 dirigida a families d’infants afectats per malalties minorita-
ries. El projecte, els investigadors principals del qual van ser la doctora Rosa
Estopa, professora de la UPF i directora d’aquesta tesi, i el doctor Manuel Ar-
mayones, professor de la Universitat Oberta de Catalunya (UOC), aplegava un
equip multidisciplinari que incloia families de pacients, lingiiistes, psicolegs, met-
ges, documentalistes i associacions, amb la finalitat de millorar la comunicaci6
entre professionals de la salut, pacients i familiars, i associacions.

En segon lloc, el projecte TERMMED,* les investigadores principals del qual
son la doctora Rosa Estopa i la doctora Merce Lorente, té com a objectiu analitzar
el canvi terminologic en textos medics sobre reproducci6 assistida, amb la finali-
tat de detectar pistes que expliquin I'evolucié del coneixement.

Per altra banda, I'ICO proporciona des de fa deu anys atenci6 psicosocial
presencial als pacients oncologics que durant o després de la malaltia tenen pro-
blemes emocionals. La Unitat de Psicooncologia,’ dirigida pel doctor Cristian
Ochoa, director també de la tesi vinculada a aquest treball, esta ubicada a 'Hos-
pital Duran i Reynals, un dels centres de la xarxa de 'TCO. La Unitat esta especia-
litzada en la terapia en linia i I'as de les TIC per reduir 'impacte emocional del
cancer.

L’any 2016, seguint la linia de recerca del grup, la Unitat de Psicooncolo-
gia de 'ICO va llangar una comunitat virtual de pacients de cancer de mama en
prova pilot, conjuntament amb la Generalitat de Catalunya i emmarcada dins
La Meva Salut del CatSalut. Actualment, aquesta comunitat ja té una versio app
web que s’anomena «Comunitats» i s’ha inclos i desenvolupat dins del projecte
Oncommun,® de finangament europeu i que té per finalitat la creacié de comuni-
tats multinivell de suport en cancer.

https://www.upf.edu/web/medicina_comunicacio.
https://www.upf.edu/web/termmed.
https://www.psicooncologiaonline.com/nosotros/.
https://www.oncommun.eu.

AN AN
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1.3. INTERESI APLICACIONS DEL TREBALL

L’interés general d’aquest treball és contribuir, des de la vessant comunicati-
va, a la millora de la qualitat de vida de les pacients de cancer de mama. Alhora,
també vol ser un recurs util per als seus familiars i per a qualsevol persona interes-
sada a comprendre millor aquest ambit de la salut. Per fer-ho, proposem estrate-
gies que afavoreixin la intelligibilitat del discurs sanitari i que apropin els usuaris
al coneixement medic que necessiten o volen saber. Es una realitat el fet que molts
pacients tenen a I'abast informacié sobre la seva malaltia, pero que la puguin en-
tendre és encara una necessitat creixent. Si el pacient compren el seu diagnostic,
els possibles tractaments als quals s’haura de sotmetre, els seus efectes secunda-
ris, els habits alimentaris aconsellables, etc., podra tenir més control sobre la seva
malaltia i prendre decisions durant el procés terapéutic. A més, tenir informacié
comprensible i fiable fara que disminueixin els nivells d’ansietat i estreés dels pa-
cients, que els pacients tinguin més adherencia als tractaments o que facin un mi-
llor us del sistema sanitari en general.

Més concretament, per una banda, les tres aportacions teoricometodologi-
ques d’aquest estudi son, en primer lloc, la constatacié que hi ha una necessitat de
les pacients de rebre informacié comprensible, que passa per entendre la termi-
nologia clau de la malaltia. En segon lloc, 'evidencia que, com que la terminologia
és clau perque les pacients entenguin la seva malaltia, el control i el tractament de
la terminologia en els textos és especialment important. I, finalment, el conjunt
d’estrategies per introduir la terminologia dins d’un text medic destinat a pa-
cients, a través de la creacié d’un prototip avaluat. Per altra banda, en I'ambit
practic, aquest treball dona una resposta aplicada a les tres aportacions anteriors,
a través del disseny i I'elaboraci6 d’una infografia terminologica en format web.

Els resultats d’aquest treball tenen una aplicabilitat real, ja que s’utilitzaran
per millorar la intelligibilitat de la informaci6 escrita de la comunitat de suport
psicosocial de I'ICO, en la prova pilot de la qual hem collaborat des dels seus ini-
cis. Que les pacients puguin entendre la terminologia de 'ambit les ajuda a gestio-
nar el procés terapeutic de manera més efectiva: a evitar malentesos, a minimitzar
les confusions a I'’hora de seguir instruccions sobre tractaments, etc. A més, pen-
sem que els resultats es podran aplicar en altres projectes que tinguin I'objectiu de
redactar textos sobre salut en general destinats a pacients o familiars, llecs en la
materia.






2. Principis teorics

Els fonaments teorics en els quals ens basarem per dur a terme aquest treball
s’emmarquen dins la teoria comunicativa de la terminologia (TCT), proposada
per Cabré (1999).

2.1. ENRELACIO AMB LA TEORIA

Fins a finals del segle passat, el concepte que es tenia de la terminologia era el
que emanava de I’escola wiisteriana de Viena des dels anys trenta del segle xx
i que es plasmava en la teoria general de la terminologia (TGT) (Wiister, 1998).
Waiister, el pare de la terminologia moderna, entenia que la terminologia era ex-
clusiva per i per a especialistes i que el seu objectiu era garantir la comunicacio6
internacional especialitzada. Per aixo, els termes només s’entenen com a etiquetes
per conceptualitzar realitats uniformes i universals. Els treballs teorics i aplicats
sobre terminologia a partir de la decada dels noranta, pero, van fer un gir en plan-
tejar-se el caracter comunicatiu i social dels termes. Entre altres treballs, 'escola
de Barcelona, liderada per Teresa Cabré, va reconsiderar I'estudi de la terminolo-
gia per tal de donar explicacions a la complexitat de les funcions terminologiques
—representativa i comunicativa— en una pluralitat d’escenaris que van més enlla
de la normalitzacié i 'estandarditzacié (Cabré, 2009). Aixi, va sorgir la TCT, que
concep la terminologia com un camp multidisciplinari, que no és autonom de la
resta del llenguatge (Cabré, 1999). Aquest treball emmarca plenament dins els
postulats de la TCT.

Assumim d’aquesta teoria, de base comunicativa i lingiiistica, una série de
principis que tindrem en compte al llarg de les iniciatives que es duen a terme en
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aquest treball, sobretot a 'hora d’entendre, analitzar i tractar la terminologia, tant
pel que fa a 'estudi descriptiu com a I'elaboracié de la nostra proposta d’infogra-
fia terminologica.

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

Conseqiientment, assumim, també¢, el valor que la TCT atorga a la situacio
comunicativa. Cabré (1999) elimina la divisid, preestablerta per I'escola de Viena,
entre unitats léxiques i unitats terminologiques. Aixi, postula que les unitats lexi-
ques adquireixen un valor especialitzat que s’activa d’acord amb la situacié comu-
nicativa. Els termes, que no son exclusius d’un sol ambit de coneixement, sén
concebuts com a unitats dinamiques, que tenen una dimensi6 lingiiistica, cogniti-
va isociocomunicativa.

Un altre postulat que prenem de la TCT és 'anomenat principi de I’habitat
natural (Cabré, 1999). L’autora entén que ’habitat natural dels termes son els tex-
tos especialitzats, i no vocabularis, diccionaris o bases de dades especialitzades,
per exemple. Els textos especialitzats, com el coneixement, presenten unes carac-
teristiques intrinseques que ens donen pistes per diferenciar-los dels textos gene-
rals (Cabré, 2002; Ciapuscio, 2003). Si tenim en compte I'esquema prou conegut
dels factors del llenguatge de Jakobson (Jakobson, 1975), una de les diferéncies es
troba en el context comunicatiu. Segons Cabré (2004), es poden trobar almenys
tres escenaris en els quals els textos especialitzats tenen cabuda: d’especialista a
especialista, d’especialista a aprenent de la matéria, és a dir, d’especialista a se-
miespecialista, i d’especialista al public general, com ara articles de divulgacio6
cientifica.

Tot i aixi, en contextos com els de la comunicacié metge-pacient es pot tro-
bar que aquests esquemes comunicatius variin. Segons Cabré i Estopa (2020),
per molt que 'emissor prototipic en aquests actes comunicatius siguin els espe-
cialistes, no es pot perdre de vista que el pacient, que encara que no tingui un
coneixement solid sobre la materia, si que, per motivacid i experiéncia, n’adqui-
reix certes nocions. En el marc de la TCT, aquest perfil d’usuaris ja s’ha tingut en
compte a I’hora de realitzar alguns treballs terminologics (Lorente, Estopa i
Vidal-Sabanés, 2020).

Cal destacar que, davant la diversitat tematica i el nivell d’especialitzaci6 que
poden tenir els textos d’especialitat, atenent a la TCT, cada situacié comunicativa
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és diferent. Distingim, doncs, entre la variaci6 horitzontal (fa referéncia a la tema-
tica dels textos) i la variacio vertical (alludeix al grau d’especialitzacié dels textos)
(Cabré, 2002). Ja hem parlat de la variacio horitzontal, pero també diversos estu-
dis s’han ocupat de la variacié vertical (Cabré, 1999 i 2002; Doménech, 2006; Ro-
driguez-Tapia, 2016). De variaci6 vertical, en distingim tres grans tipus: els textos
especialitzats, els semiespecialitzats i els divulgatius. Si bé aquests textos tenen
unes caracteristiques lingiiistiques, entre d’altres, que els donen I'estatus de nivell
corresponent, la variaci6 vertical no és homogenia en tots els textos ni dins un
mateix text i, per tant, pot passar que dins d’un text existeixin diferents graus d’es-
pecialitat (Cabré, Doménech i Estopa, 2018).

També hi ha altres principis que repercuteixen en la practica terminologica i
que son rellevants de remarcar en el si d’aquest treball. Cabré (1997) formula el
principi de la variacio, a partir del qual deriva bona part dels fonaments dela TCT.
L’autora exposa que la comunicacié condueix a la variaci6 explicada en formes
alternatives de denominaci6é d’'un mateix concepte o en manifestacions diverses
d’una mateixa forma, que generen sinonimia i polisemia, respectivament. Aixi,
els termes no sén autonoms de la resta del llenguatge i, per aixo, admeten variacié
denominativa i conceptual. Aquest principi assoleix el maxim grau de variacié en
els termes propis de discursos especialitzats que tenen una finalitat divulgativa
—com és el cas del discurs medic adrecat a pacients—, i no en els textos amb ni-
vells d’especialitat més alts.

A més, altres principis com el principi de la poliedricitat o el principi de la
polivaléncia tematica de la TCT (Cabré, 1999) també tenen implicacions en el tre-
ball terminologic. El primer concep la unitat terminologica com una unitat polie-
drica, tant cognitivament com conceptualment. Aixi, els especialistes entenen els
termes d’'una manera especifica atenent al seu camp de coneixement, cosa que
els permet relacionar-los amb altres conceptes de la mateixa area. D’aquesta ma-
nera, un terme pot no ser el mateix per a diferents especialistes i també entre no
especialistes. Prou conegut és I'exemple de sal, que illustra aquest principi i mos-
tra com sal no significa el mateix per a un quimic que per a una persona que esta
fent el sopar i necessita posar aquest condiment al menjar (Cabré, Domenech i
Estopa, 2018). El segon, el principi de la polivalencia tematica, fa referencia al fet
que els termes adquireixen el seu valor dins d’una especialitat concreta i l'estatus
de terme, en I'tis (Cabré, 1999).

Aquests dos principis repercuteixen directament en el treball terminologic,
sobretot pel que fa al descriptor de la definici6 per contextualitzar el terme en
'area tematica a la qual pertany, a ’hora de crear I'arbre de camp per veure la per-
tinenca del terme i, a més, també afecten la decisi6 d’incloure o no variacié i poli-
semia al treball (Cabré, Domenech i Estopa, 2018).
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2.2. ENRELACIO AMB LA METODOLOGIA

En 'ambit metodologic, la TCT parteix del fet que existeix més d’un tipus
d’aplicacio terminologica. Per tant, en la practica, els principis exposats anterior-
ment donen lloc a les aplicacions terminologiques, que sén «qualsevol recurs
lingiiistic que intenti donar resposta a necessitats lingiiistiques, pragmatiques o
cognitives en un context de representacio, d’informacié i de comunicacié espe-
cialitzades» (Cabré, Doménech i Estopa, 2018, p. 122). La diversitat en la practica
terminolc‘)gica, igual que en les situacions comunicatives, es tradueix en una plu-
ralitat d’aplicacions que permeten donar resposta a tot un ventall de necessitats
socials diverses i que no poden dissenyar-se al marge de les activitats concretes
per ales quals s’han d’utilitzar. A més, els avengos tecnologics també han afavorit
el creixement de nous recursos de naturalesa diferent a la classica i la Xarxa els
posa a disposici6 dels usuaris rapidament.

El principi de la TCT que articula la practica terminologica i que repercuteix
en totes les fases de creacié de les aplicacions terminologiques és el principi d’ade-
quacié (Cabré, 1999). Nosaltres, per realitzar aquest treball, també assumim
aquest postulat.

Les aplicacions terminologiques s’han d’adequar a les necessitats i al context
social i lingiiistic de les persones a les quals van destinades (Cabré, 1999). Aquest
principi, que normalment s’aplica a I'elaboracié de diccionaris o aplicacions tec-
nologiques com ara extractors (Estopa, 1999), pensem que seria util extrapolar-
lo tant al discurs medic com als recursos destinats a pacients, ja que considerem
que un dels eixos vertebradors de la metodologia que proposa la TCT per elabo-
rar aplicacions terminologiques rau en les necessitats dels usuaris i és un bon
punt de partida per a un treball de lingiiistica aplicada com el que ens proposem
de fer.

En el treball terminologic es materialitzen els principis exposats anterior-
ment. De treball terminologic, en podem trobar basicament de dos tipus: el pun-
tual i el sistematic. En aquest estudi, pel caire de I'aplicacié terminologica que des-
envolupem, ens interessa centrar-nos en el treball terminologic sistematic, que és
aquell que abraga tots els termes d’una area o subarea tematica.

Les fases del treball terminologic sistematic que proposa Cabré (1999, p. 142)
també seran el referent que seguirem i son les segiients:

1. Delimitaci6 del tema i definici6 del treball.

2. Preparacio i planificacio.

3. Realitzacio.

4. Presentacid dels resultats.

Aquestes fases es desgranen en unes de més especifiques en el llibre de Cabré,
Domenech i Estopa (2018):
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Definici6 del treball.
Preparacio del treball.
Redacci6 del pla de treball.
Elaboracio.

Supervisio.

Execuci6 o edicio.

. Seguiment.

El treball terminologic sistematic sol traduir-se en productes terminologics,
com ara vocabularis, diccionaris, bases de dades especialitzades, etc. (Cabré, Do-
menech i Estopa, 2018), tot i que el més prototipic és el diccionari especialitzat o
terminologic. Tanmateix, cada context comunicatiu genera treballs terminologics
de naturalesa diferent. En el context d’aquest estudi hem valorat la possibilitat de
creaci6 d’una infografia terminologica, que respecta tots els principis teoricometo-
dologics esmentats en aquesta segona part del capitol. Si bé aquesta no és una apli-
cacio terminologica prototipica, si que segueix totes les fases del treball terminolo-
gic sistematic i, a més, acull un vocabulari terminologic elaborat sistematicament.

Nk D=






3. Ideesde partida: llengua i medicina

La llengua és necessaria per comunicar qualsevol ciéncia. Aixi mateix, les ciencies
engloben per se coneixements d’ambits especialitzats concrets que, necessaria-
ment, es comuniquen per mitja d’'un llenguatge especialitzat amb el qual la pobla-
cié general no esta familiaritzada. Ara bé, algunes ciéncies tenen més inclinacié a
ser d’interés poblacional que d’altres. Per exemple, la ciencia medica manté un
contacte estret i constant amb la poblacio, pel fet d’estar integrada en la vida de
totes les persones.

Tot i aixi, no tothom pot mantenir una comunicacié sobre temes medics.
Sovint, les persones ens veiem involucrades en situacions mediques que no po-
dem seguir a causa del biaix cognitiu que presenta la situacié comunicativa, tot i
que no n’és I'tnica causa. No és estrany, doncs, no entendre que diu en un infor-
me meédic, no entendre les explicacions del personal sanitari a la consulta o bé,
entre d’altres, no comprendre la preparacié per a una prova.

El fet que aquests actes comunicatius esdevinguin fallits o parcialment fallits
és preocupant, tenint en compte que la informacié que no entenem o les decisions
que no podem prendre per falta de coneixement afecten directament la nostra sa-
lut o la d’alguna persona proxima. En definitiva, el llenguatge meédic es troba a
cavall entre pacients i professionals de la salut, i cal trobar eines que ajudin a equi-
librar la desigualtat cognitiva que hi ha entre aquests dos collectius.

3.1. L’ALFABETITZACIO EN SALUT COM A REPTE EN L’ACTUALITAT

El canvi social que vivim avui en dia en termes d’empoderament de la socie-
tat ha repercutit també en 'ambit de la medicina. La relaci6 entre metge i pacient
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al llarg de la historia s’ha basat en un model de paternalisme medic (Gelabert i
Fortuny, 2012). Aquesta manera d’entendre els rols metge-pacient advocava per
un paper actiu del metge i passiu del pacient. Per tant, no s’esperava que el pacient
prengués partit en el procés terapeutic i, directament, se subestimaven les seves
capacitats per rebre i entendre la informacid sobre el seu estat de salut. Actual-
ment i des de fa unes decades, aquest panorama s’esta transformant, i el pacient
esta esdevenint I'eix vertebrador de tot procés terapéutic, gracies, en bona mesura,
ala motivacio de la societat per combatre el desconeixement medic. Aquesta con-
cepcié més amplia d’entendre la medicina i la demanda social han emmenat, du-
rant les darreres decades, diversos collectius —medicina, infermeria, psicologia,
lingiiistica, comunicacid, entre d’altres— a buscar iniciatives per fer possible I'en-
tesa comunicativa entre metges i pacients, en el sentit més ampli i també en el més
especific.

En aquesta linia, un dels aspectes que més s’ha treballat per fer front a les
necessitats del pacient contemporani és 'alfabetitzacié en salut —d’ara en enda-
vant, AS. En el glossari de TOMS de I'any 1998, AS es defineix com «les habilitats
socials i cognitives que determinen la capacitat d’'una persona per accedir, enten-
dre i utilitzar la informacié sanitaria, de manera que li permetin promoure i
mantenir una bona salut» (Organizacién Mundial de la Salud, 1998, p. 21).
Serensen ef al. (2012) van una mica més enlla i afegeixen al concepte el fet que
I'usuari tingui la capacitat d’avaluar la informacio, a banda d’accedir-hi, enten-
dre-la i utilitzar-la:

L’alfabetitzacié per a la salut esta relacionada amb I’alfabetitzacié de les per-
sones i implica coneixements, motivaci6 i competéncies per accedir, entendre, ava-
luar i aplicar la informacid sobre salut, amb la finalitat d’arribar a tenir una opinio
motivada i prendre decisions respecte de la salut, per mantenir i promoure la quali-
tat de vida al llarg de tota la vida. (Serensen et al., 2012, p. 3; traduccié: Sufer i
Santifia, 2014, p. 26)

En altres paraules, 'AS sorgeix quan les expectatives, preferéncies i habilitats
de les persones que busquen informacio i serveis sobre salut compleixen les ex-
pectatives, preferéncies i habilitats d’aquells que donen informacid i serveis (Insti-
tute of Medicine, 2014). Per tant, en I’AS tenen pes tant els coneixements sobre
salut i les motivacions de I'individu en si com les bones practiques de cada profes-
sional per promoure-la en I'ambit sanitari. En aquest sentit, algunes de les reco-
manacions per promocionar ’AS en I'area dels serveis sanitaris poden ser (Insti-
tute of Medicine, 2014; Rudd, Groene i Navarro-Rubio, 2013):

— Involucrar els pacients en el desenvolupament de les comunicacions rela-
tives a la salut.
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— Estudiar propostes creatives per comunicar la informacio relativa a la salut.

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

— Treballar les habilitats comunicatives dels professionals en salut.

— Tenir en compte la competeéncia cultural i lingiiistica a 'hora de tractar
els ciutadans.

El concepte alfabetitzacio en salut, equivalent del terme angles health liter-
acy, va ser introduit als anys setanta del segle passat als paisos anglosaxons i cada
vegada guanya més reconeixement entre la comunitat cientifica internacional
(Falcén i Luna, 2012). Australia, el Canada, els paisos escandinaus, perd sobretot
els Estats Units, son els pioners en materia d’AS, i cap als anys noranta alguns au-
tors van crear eines de mesura de ’AS, com ara escales i qiiestionaris, amb la fina-
litat d’estudiar de manera objectiva aquest fenomen (Bas et al., 2015).

Si ens fixem en el nivell d’AS general de la societat, els resultats no son gaire
esperancadors. L’estudi de Davis et al. (1990) ja alertava que, tot i que les capaci-
tats d’obtenir, processar i entendre la informacio son essencials per prendre de-
cisions sobre problemes de salut, la meitat de la societat estatunidenca tenia difi-
cultats per entendre i utilitzar la informacié medica.

El primer estudi elaborat a Europa que dona dades sobre la poblacié en ter-
mes d’AS s’inicia I'any 2012. L’estudi, publicat el 2015, en el marc del Projecte
Europeu d’Alfabetitzacié en Salut (HLS-EU - European Health Literacy Survey) i
financat per la Comissié Europea, va comptar amb la participacié de vuit paisos,
entre els quals hi havia Espanya. Els resultats de 'enquesta elaborada per a aquest
estudi mostren que una de cada dues persones a Europa té una AS limitada, enca-
ra que aquesta xifra varia significativament entre paisos. A Espaiia, per exemple,
un 9,1 % de la poblacié mostra un nivell excellent d’AS; un 32,6 %, un nivell sufi-
cient; un 50,8 %, un nivell problematic, i un 7,5 %, un nivell inadequat (Falcon i
Basagoiti, 2012; Serensen et al., 2015). Encara que sembli que poques persones
tenen un nivell d’AS inadequat, el fet que només quatre de cada deu tinguin un
nivell d’AS excellent o suficient ja és preocupant.

Es una realitat que les persones que no gaudeixen d’un bon nivell d’AS tenen
més dificultats per accedir a la informacié que reben sobre la malaltia. Un estudi
promogut per la Federacién Espafiola de Cancer de Mama (FECMA), realitzat
per Tarsila Ferro i Joan Prades —que tenia I'objectiu d’identificar les necessitats
d’informacié en el procés assistencial de pacients de cancer de mama i també les
necessitats d’atencié en la supervivéncia—, conclou que molts processos d’infor-
maci6 dels pacients presenten deficiencies en termes de quantitat i qualitat de la
informacio. La situaci6 s’agreuja quan s’observa que la informacié que es dona als
pacients sobre efectes adversos dels tractaments o aspectes sobre la reconstruccié o
rehabilitacié és variable i queda, moltes vegades, en segon pla (Ferro i Prades, 2013)
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—1i justament aquests temes son dels que més interessen als pacients (Domeénech,
Estopa i Vidal-Sabanés, 2020a).

Malgrat els beneficis que comporta la informacio, no tots els pacients expres-
sen el desig de participar activament en la presa de decisions mediques comparti-
des (Aminaie, Lehto i Negarandeh, 2019), ja sigui pel tipus de malaltia, pel baix
nivell d’estudis, per I'edat, etc. Encara que no tots els pacients adopten una posici6
participativa quant al control de la seva salut, no podem obviar el fet que existeix,
i cada vegada més, un nombre de poblacié que demana tenir les eines per poder
prendre partit en tot allo relacionat amb la seva salut. A aquests pacients, se’ls
anomena pacients competents (Mira, 2005) o pacients apoderats (Sufier i Santi-
na, 2014). S’espera d’aquests pacients que disposin del coneixement suficient per
tenir control de la situacié medica i puguin exercir la tutela de la seva malaltia
(Gelabert i Fortuny, 2012).

Per poder disposar d’aquest coneixement, és imprescindible que els pacients
tinguin a 'abast tota la informaci6 sobre salut necessaria. Aquesta asserci6 no és
només una recomanacio, sind que l'article 2.6 de la Llei 41/2002, de 14 de novem-
bre, d’autonomia del pacient, estableix que: «Todo profesional que interviene en
la actividad asistencial esta obligado no sélo a la correcta prestacion de sus técni-
cas, sino al cumplimiento de los deberes de informacién y de documentacion cli-
nica, y al respeto de las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el
paciente».” Aixi, doncs, és un dret que tenen els pacients poder coneixer el diag-
nostic de la malaltia i les seves conseqiiéncies, aixi com els possibles tractaments i
els efectes secundaris, amb la finalitat, per exemple, que puguin decidir lliurement
si volen o no dur a terme el tractament proposat.

Les noves tecnologies, i especialment Internet, han actuat com a catalitzador
en la transformaci6 del model sanitari paternalista. En aquest nou enfocament, en
queé els pacients i familiars tenen el dret i la predisposici6 de tenir informacié so-
bre la seva salut, Internet ha esdevingut una de les principals fonts d’informacié
sanitaria (Falcon i Basagoiti, 2012). Aquest fet ha donat lloc a termes com alfabe-
titzacié en salut (Rojas i Useche, 2013; Wangberg et al., 2008).

Cada vegada hi ha més persones que utilitzen la Xarxa com a font princi-
pal d’informacié sobre salut. En I'estudi de Fogel et al. (2002) ja es mostrava com
un 41,5 % dels pacients utilitzava Internet per informar-se de temes medics. Aquest
us d’Internet cada vegada és més generalitzat, tal com s’observa en estudis poste-
riors, com el de Marin-Torres et al. (2013), que mostren que un 61 % de pacients
d’atencio primaria han buscat informacid sobre salut a Internet, o com els de Ben-
der et al. (2017) i Nagler et al. (2012), que assenyalen que entre un 70 % i un 97 %
dels pacients utilitza Internet cada dia per buscar temes relacionats amb la salut.

7. https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2002-22188.
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La consciéncia que les TIC tenen un gran potencial per millorar la qualitat
de I'atenci6 sanitaria i I'accessibilitat de la informacié sobre temes de salut és
ascendent (Abt-Sacks et al., 2013). Alguns dels seus principals beneficis sén un
coneixement més important de la malaltia, la utilitzacié correcta dels serveis sani-
taris, la formulacié de preguntes als professionals de la salut o més adheréncia als
tractaments, entre d’altres (Abt-Sacks et al., 2013). Hi ha diversos estudis que
mostren que I'is d’Internet entre pacients de cancer per obtenir informacié sobre
salut afavoreix la participacio activa en la presa de decisions mediques (Lee, Gray
i Lewis, 2010). Tot i aixi, Toledo-Chéavarri et al. (2016), a través d’un estudi realit-
zat a partir d’entrevistes a pacients de cancer de mama, conclouen que s’ha de
promoure encara més la interaccid escrita entre professionals de la salut i pacients
a través de les noves tecnologies, que tot i tenir un fort potencial, actualment estan
infrautilitzades.

Malgrat que els beneficis demostrats en I'is d’Internet per ala millora de’'AS
semblen evidents, la percepci6 d’alguns metges és contraria a la tesi que avala In-
ternet com a eina principal per empoderar la societat en salut (Clayman, Boberg i
Makoul, 2008). El cert és que la cerca a la Xarxa no és una tasca sempre positiva.
En primer lloc, perqué no tothom hi té accés de la mateixa manera i, en segon lloc,
per les caracteristiques de la informacié que hi circula.

Pel que fa al primer aspecte, I'tis de les TIC requereix que I'usuari tingui la
capacitat de llegir, que tingui a disposici6 aparells tecnologics i sapiga utilitzar-los
i que sigui capag de buscar informaci6 a la Xarxa, entendre-la i aplicar-la. No
es pot negar el fet que les noves tecnologies tenen un percentatge d’ts desigual
entre la poblacid i que no tots els usuaris hi tenen accés per motius diversos, com
Ieducacid, la cultura, 'edat o 'economia, entre d’altres (Ramon, Palau i Gui-
teras, 2014).

Quant al segon, pel que fa a la informacié que es troba a la Xarxa, podem dir
que hi és en quantitats ingents i esta en creixement constant. Aquesta allau d’in-
formacid pot generar confusid, panic, etc., als usuaris i provocar-los una infoxica-
cid o infodémia, tal com s’explica en estudis recents sobre la sobreabundancia
d’informacio referent a la pandemia de la covid-19 (Aleixandre-Benavent, Caste-
116-Cogollos i Valderrama-Zurian, 2020). A més, no tota la informacié que es tro-
ba a Internet és correcta, fiable, pertinent o esta actualitzada, ja que, avui en dia,
tothom pot publicar-hi materials, encara que no es tinguin coneixements per fer-
ho. En aquest sentit, els usuaris han de saber com poden identificar fonts d’infor-
macié apropiades.

Es precisament en aquest punt que cal posar en relleu la tasca que poden
fer els professionals medics. Les recomanacions sobre pagines web fiables que
siguin ttils i entenedores per als pacients que poden fer aquests professionals
constitueixen un element indispensable per al pacient 3.0 (Doctoralia, 2018),
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que és aquell pacient empoderat que utilitza la Xarxa per cercar temes de salut
habitualment. En aquesta linia, alguns professionals de la salut ja pensen que no
només haurien de prescriure medicaments, sind també informacié (Basagoiti i
Casado, 2014). D’aquesta manera s’asseguraria la fiabilitat de les fonts, la perso-
nalitzacié de la informaci6 i, en definitiva, es promouria de manera eficient I’al-
fabetitzacioé en salut entre la poblacié (Hand et al., 2018; Seco-Sauces i Ruiz-
Callado, 2020).

3.2. LA COMUNICACIO METGE-PACIENT

La comunicacié metge-pacient (i familiars) es pot dur a terme a través de dos
tipus d’actes comunicatius: escrit i oral. Encara que la interacci6 entre professio-
nals de la salut i pacients i familiars tingui lloc, en la majoria de casos, en forma
d’actes comunicatius orals, la informacié escrita també és necessaria, ja que ser-
veix per aclarir, consultar, complementar o verificar informacio sobre la malaltia
(Prieto, 2012). Si bé la comunicacié medica oral en aquestes situacions comunica-
tives no ha estat tan estudiada com I'escrita, en tots dos casos es manifesten pro-
blemes i necessitats similars relacionats amb el llenguatge meédic (Almendro i Or-
dovas, 2012; Roter, 2011).

S’ha parlat del fet que els pacients obliden facilment la informacié que reben
a les consultes (Johnson i Sandford, 2005). Aquest fenomen es pot explicar per
tres raons: primera, per factors relacionats amb el professional de la salut, com,
per exemple, per I's de terminologia complexa; segona, pel canal d’informa-
cio, per exemple, si és oral o escrit, i tercera, per factors vinculats amb el pacient,
com, per exemple, el baix nivell d’educacio (Kessels, 2003). En aquest sentit,
la complementacié de materials escrits és un recurs util que ajuda a retenir la in-
formacid quan els pacients arriben a casa després d’assistir a la consulta medica
(Johnson i Sandford, 2005; Moult, Franck i Brady, 2004). Ara bé, la informacio
escrita que fa referéncia a 'ambit de la salut i al seu maneig acostuma a tenir un
nivell de complexitat mitja-alt (Jiménez i Ruiz, 2014), i no sempre és accessible
per als pacients llecs en la materia.

3.2.1. Elléxic médic

Ellexic medic és un léxic viu que, a causa dels progressos medics, es troba en
evolucié constant: modifica alguns termes, en substitueix d’altres i també aban-
dona els que ja son obsolets (Guardiola i Bafios, 2011). El lexic medic s’ha anat
construint durant més de dos millennis, des que es va comencar a cultivar en les
llengties classiques —grec, llati i arab— (Gutiérrez, 2004) fins a arribar a I'era ac-
tual, que destaca per la influencia d’anglicismes fruit de I'angles entés com a lin-
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gua franca de la ciéncia (Navarro, 2016). El lexic medic esta marcat pel fet de ser
cientific i técnic, i aixo fa que tingui tant unes caracteristiques compartides amb
tots els llenguatges cientificotécnics com unes de particulars del seu ambit de co-
neixement.

Justament el fet que els fonaments de la terminologia medica es trobin en els
classics ha motivat que moltes de les paraules que avui en dia trobem en medicina
tinguin alguna marca morfologica del llati o del grec, ja sigui en forma de sufixos
o prefixos (-itis, -oma, etc.), o bé en mots o formants grecollatins (ginec-, -patia).
Aquesta caracteristica és una de les més significatives del lexic medic (Estopa i
Valero, 2002).

No obstant aix0, sobn moltes altres les unitats que contenen trets diferencials
que ens permeten fer-nos una idea de la gran quantitat de termes que engloba el
coneixement medic (Wermuth i Verplaetse, 2018). Per exemple, unes de les uni-
tats recurrents en el discurs medic i que poden distorsionar la comprensié plena
son les abreviacions, estudiades per Guardiola i Bafios (2011), Franca (2016),
Franci (2012), Terroba-Reinares (2016) o, més recentment, per Porras-Garzon i
Vidal-Sabanés (2019 i 2020). Els mecanismes de reduccié —tant sigles, com abre-
viatures i simbols— es troben en els textos médics de manera recurrent, sobretot
en els de caire no divulgatiu, com s6n els informes medics o els articles cientifics.
Les sigles, especialment, s’han estudiat per 'opacitat semantica que comporten i
labarrera de comprensié que suposen en el discurs médic (Porras-Garzoén i Vidal-
Sabanés, 2020), tant entre pacients i professionals de la salut com entre especialis-
tes de diferents disciplines mediques (Franga, 2016).

Unes altres unitats que tenen tradicié en medicina, tot i que no en sé6n exclu-
sives, son els eponims. Molts metodes de tractament, patologies, etc., es denomi-
nen amb el nom d’una persona (malaltia d’Addison, sindrome de Lowe, malaltia
d’Alzheimer) (Guardiola i Bafios, 2011). Els eponims, que també sén una font
d’opacitat semantica per als llecs en materia medica, tenen, en la majoria dels ca-
sos, remissions més descriptives (Estopa, 1999) i poden conviure amb altres epo-
nims (Guardiola i Bafos, 2011). Aquest ball de termes per anomenar un mateix
concepte pot ser, també, un obstacle per a la comprensio.

En relacié amb l'estructura de les unitats arquetipiques del léxic medic, tro-
bem molta preséncia de termes poliléxics, tot i que també en trobem de monole-
xics (Vidal-Sabanés i Estopa, 2020). El fet que hi hagi unitats polilexiques de llarga
extensio és una marca més de la superespecialitzacié del léxic medic, que tendeix
a ser precis i univoc (Estopa i Valero, 2002). Ara bé, no sempre és aixi, ja que la
variacio, tot i que es veu més afavorida en textos de caire més divulgatiu, és una
altra de les caracteristiques del léxic meédic. Posem d’exemple el cas que explica
Gutiérrez (2004): 'any 1989 un grup d’urolegs espanyols van posar-se a fer una
revisié en conjunt d’un tipus de tumor renal, i va resultar que no van poder iden-
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tificar quants articles s’havien publicat sobre el tema perqué es van trobar que
aquest tipus de tumor tenia fins a vint denominacions.

Actualment, els anglicismes tenen una presencia abundant en el text medic,
cosa que no sorpren, tenint en compte que la influencia d’aquesta llengua és ho-
mogenia al moén cientific en general; també, doncs, en el camp de la medicina,
que continuament incorpora termes per designar conceptes nous que es desen-
volupen en I'ambit cientific. No cal dir que els termes manllevats no sén gens
transparents semanticament parlant, i el problema s’agreuja quan ens trobem
davant de sigles (per exemple, les sigles angleses PET o PICC). En aquests casos,
I'opacitat és doble: primer, pel fet de ser una reduccid i, segon, perque esta en una
altra llengua.

Mentre que en el lexic medic hi ha termes molt coneguts (mama, cancer, ci-
rurgia, farmac), també en trobem d’altres que son, a priori, opacs (neutropénia
periférica, quimioterapia neoadjuvant, CM) (Estopa i Montané, 2020). En el cas
de les unitats monoléxiques, tal com passa amb les polilexiques, com més especia-
litzades s6n, més unitats lexiques contenen; per exemple, esofagogastroduodenos-
copia (Navarro, 2013).

3.2.2. Elllenguatge planer en els textos médics per a pacients

El concepte plain language, llenguatge planer, llenguatge senzill o llenguatge
ciutada, com s’ha anomenat més recentment, va sorgir en 'ambit del dret, les po-
litiques governamentals i alguns sectors de la industria, a la decada dels setanta
del segle passat, en paisos angloparlants. Ara bé, aquest concepte s’ha estés en els
ultims anys i ha influenciat moltes altres disciplines (Balmford, 2002), entre elles
la medicina.

Una de les definicions que ha generat més consens per al concepte llenguatge
planer és la que presenta la International Plain Language Federation (IPLF, 2024),
que diu que un text «esta escrit en llenguatge clar si la seva redaccio, la seva es-
tructura i el seu disseny son tan transparents que els lectors als quals s’adreca
poden trobar el que necessiten, entendre el que troben i utilitzar aquesta infor-
maci6». En aquesta mateixa linia, també la norma UNE-ISO 24495-1, Llenguat-
ge planer. Part 1: Principis rectors i directrius (Asociacion Espafiola de Normali-
zacion, 2024) posa de manifest la importancia d’assegurar una comunicacio6
clara centrada en les necessitats dels usuaris destinataris, també en ’ambit de la
medicina.

Aixi, un dels objectius principals de la comunicaci6 escrita sanitaria hauria
de ser esdevenir comprensible per al major nombre de persones, independent-
ment de I'educacio o dels coneixements que puguin tenir sobre la malaltia (Jimé-
nez i Ruiz, 2014). Per aixo, les mateixes autores determinen que, perque un text
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sanitari sigui eficag per a qualsevol tipus d’audiencia, cal que segueixi els sis prin-
cipis que esmentarem a continuacid i que estan lligats amb el llenguatge planer:

a) contingut clar i precis;

b) estructura organitzada;

¢) estil senzill, directe i de facil lectura;

d) to positiu i motivant, que convidi a I'accio;

e) inclusio d’elements visuals de suport;

f) inclusi6 de sistemes de verificaci6 i avaluaci6 per a la millora dels matei-
X0s textos.

Tal com s’explica en Sufier i Santifia (2014) —i també en Escudero-Carretero
et al. (2013), Helitzer et al. (2009), Moult, Franck i Brady (2004) i Whittingham et
al. (2008)—, aquests punts es poden detallar de la manera segiient:

a) Que el contingut sigui clar i util significa que els lectors han de poder cop-
sar a primera vista la informacié que busquen en el material concret. A més, la
informacié ha de respondre a les necessitats informatives dels usuaris i ha de con-
vidar a I'acci6. També és molt important limitar el nombre de missatges. Es a dir,
cal seleccionar la informaci6 clau sense caure en la simplificacié excessiva. Si és
necessari, s’han d’utilitzar esquemes, taules o grafics. Finalment, cal aportar vali-
desa al contingut, en el sentit que és important contextualitzar la informacié i in-
dicar la data de publicaci6 i 'emissor.

b) L’estructuracié del contingut es pot aconseguir a través de titols, subti-
tols, llistes, enumeracions i elements destacats.

¢) Per aconseguir un estil clar, directe i precis cal utilitzar un llenguatge pla-
ner. Es recomana fer us de la veu activa, el missatge ha de ser directe, les oracions
curtes i simples, cal controlar la terminologia, etc.

d) Lamotivacio del text també és clau, en el sentit que el to dels missatges ha
de ser positiu; es prefereixen les oracions positives davant les negatives. A més, cal
donar elements i contactes de suport perque el lector pugui trobar una soluci6 al
problema que pugui tenir.

e) La utilitzaci6é d’elements visuals de suport atractius facilita i aclareix la
lectura. Tant el disseny de la pagina com la llegibilitat, la disposicié dels para-
grafs i encapgalaments, els colors o I's de fotografies i imatges, com ara taules i
grafics, ajuden a captar I'atenci6 del lector i afavoreixen la comprensié del docu-
ment.

f) Finalment, és molt important poder verificar i avaluar els materials que
es redacten per tal de corroborar que els textos siguin ttils i comprensibles. Hi
ha diverses maneres d’avaluar aquests materials: a través d’eines informatiques
o testos d’intelligibilitat; mitjangant la retroaccié (feedback) amb pacients, ja
sigui en forma d’entrevistes personals o grupals, o a través d’enquestes de com-
prensid.
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Cada vegada hi ha més consens en el fet que cal que els professionals es co-
muniquin de manera efectiva amb els pacients, i, per aix0, ja és habitual la imple-
mentaci6 de programes de formaci6 perque els professionals de la salut adquirei-
xin bones técniques en comunicacié (Domenech, Estopa i Vidal-Sabanés, 2020b).
També hi ha diversos estudis (Davis et al., 2002; Rudd et al., 2004; Sufier i
Santifa, 2014; Zarcadoolas, 2011) que tracten sobre la importancia d’apropar la
ciencia a la poblacié utilitzant un llenguatge planer. A més, s’ha publicat un
gran nombre de manuals adrecats a professionals de la salut sobre redaccié me-
dica que recullen recomanacions per a la redaccié de textos escrits o per facilitar
I’AS als hospitals, com, per exemple, el de Suiier i Santifa (2014) o el d’Ander-
son i Rudd (2014), publicats per la Catedra de Promocié de la Salut de la Uni-
versitat de Girona, per a professionals sanitaris i per a centres hospitalaris, res-
pectivament.

També hi ha algunes guies que ajuden a detectar els errors més comuns en la
produccié d’informacio sanitaria. Per exemple, i tenint en compte I'especialitat
medica que ens ocupa, ’AECC va publicar, I'any 2006, Guia de estilo. Salud y me-
dios de comunicacion. Cdncer. En aquesta guia s’assenyala que alguns dels princi-
pals problemes que es detecten en la informacié escrita sobre oncologia son, per
exemple, I'ts inapropiat, I'abts o la frivolitzaci6 de termes, 'escassa informacid
preventiva, la poca preséncia del context de les informacions i la baixa claredat
informativa. Aquesta mateixa guia també proposa recomanacions per a la redac-
ci6 de textos i I'ts correcte del llenguatge, de les quals remarquem les segiients:
que el llenguatge cientific sigui intelligible, que es faci un us correcte del lexic, que
s’aclareixin les sigles, que es contextualitzi la informacio i que s’utilitzin frases
curtes (Asociacion Espaiiola contra el Cancer, 2006).

L’Institut Nacional du Cancer també té un projecte anomenat SOR Savoir
Patient destinat a la millora de la informaci6 i I'educacié de pacients de cancer.
En el marc d’aquest programa s’han creat guies de diferents tipus de cancers des-
tinades a pacients i pensades perque la informaci6 sigui comprensible per als
usuaris (Dechelette et al., 2008). La lingiiista Delavigne, una de les autores
d’aquests estudis i que forma part d’aquest projecte, afirma que, quan parlem de
cancer en un context especialitzat amb persones no especialitzades, cal un discurs
pensat des del punt de vista del pacient i no de la ciéncia meédica, perque els pa-
cients no busquen informaci¢ cientifica, sin6 planera, per tal d’entendre la malal-
tia (Delavigne, 2014).

Un dels aspectes que ajuden a millorar el nivell d’AS dels usuaris per tal que
puguin involucrar-se en el procés terapeutic és, precisament, la utilitzacié de llen-
guatge planer a ’hora de proporcionar informaci6 a la ciutadania i entendre mi-
llor la malaltia (Merriman, Ades i Seffrin, 2002; Stableford i Mettger, 2007;
Wicklund i Ramos, 2009). Utilitzar un llenguatge planer és una estrategia clau per
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als professionals de la salut a 'hora de comunicar —ja sigui a través d’un canal
escrit o oral— aspectes medics als pacients i a les seves families.

3.2.3. Alguns parametres que cal seguir per redactar en llenguatge planer

Hi ha diverses fonts d’informacié que aporten parametres per redactar en
llenguatge planer. La majoria s6n recursos en anglées, per exemple: la pagina web
Plain Language del Govern dels Estats Units; ® la pagina web dels National Insti-
tutes of Health (NIH);? el lloc web The Center for Plain Language,'® que agrupa
contingut del govern, de les universitats, del sector privat i de la recerca, o el llibre
Plain English for doctors and other medical scientists, de Linares, Daly i Daly
(2017). Aixi mateix, encara que amb menys quantitat, també disposem de recur-
sos en espanyol i en catala. En destaquem, per exemple, la Guia panhispdnica de
lenguaje claro y accesible (Real Academia Espafola y Asociacion de Academias de
la Lengua Espafiola, 2024), la Guia de comunicacio clara de la Generalitat de Cata-
lunya (Generalitat de Catalunya, 2025) o L’informe médic: com millorar-ne la re-
daccio per facilitar-ne la comprensié (Estopa, coord., 2020), que no és especific de
llenguatge planer, pero si que inclou recomanacions per escriure informes medics
més clars. També, alguns treballs recents que posen el focus directament en el
llenguatge planer i la medicina, com ara els estudis de Torres Lopez (2025) o Vi-
dal-Sabanés i Da Cunha (2025).

Tornant a la definici6 de llenguatge planer que fa la IPLF (2024), cal tenir en
compte tres aspectes a ’hora d’escriure: redaccio, estructura i disseny. Dins de la
redaccio, que és 'aspecte que més ens ocupa en aquest treball, els tres nivells lin-
giiistics que tenen un impacte més gran en I's del llenguatge clar son el discursiu,
el morfosintactic i el léxic (Da Cunha i Escobar, 2021). A més, tal com hem vist
en el punt anterior, alguns treballs dedicats a I'alfabetitzacié en salut també abor-
den el tema del llenguatge planer, encara que no amb tanta profunditat, com, per
exemple, el de Basagoiti (coord., 2012), el de Suiier i Santifia (2014) o el d’Ander-
son i Rudd (2014), citats anteriorment.

En la primera columna de la taula 1 es poden veure els parametres principals
que fan referencia a la redaccio, que, en més o menys mesura, comparteixen les
diferents guies i, en la segona, les concrecions que han fet les guies sobre cada un
d’aquests parametres.

8.  https://digital.gov/guides/plain-language.
9. https://www.nih.gov/institutes-nih/nih-office-director/office-communications-public-liaison/
clear-communication.
10.  http://www.centerforplainlanguage.org/.
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Tavural

Resum de parametres de llenguatge planer

Recomanacions

Detall

Informacié organitzada i ben
estructurada

o Cal posar titols i subtitols i destacar la informacié
rellevant.

Utilitzacio de llistes

o Lesllistes ajuden a organitzar la informacié i en
faciliten la lectura.
o Esun recurs per evitar les oracions massa llargues.

Us d’un to directe

o Cal donar instruccions clares.

Oracions curtes, senzilles i directes

o Oracions de no més de 15-20 paraules.

Paragrafs breus

o Paragrafs de no més de tres linies.

Leéxic senzill, que sigui familiar
per als usuaris

o Cal utilitzar paraules que els usuaris puguin
entendre. Si és possible, shan d’evitar els tecnicismes.

Reduccidé d’abreviacions

o Cal evitar les abreviatures.
o Sino es poden evitar les sigles, s’han de
desenvolupar la primera vegada que s’utilitzin.

Definici6 dels termes complexos

o Cal definir els termes més abstractes.

« Esmillor utilitzar una definici6 dins el text que no
un glossari que estigui en un altre apartat.

o Es pot definir amb I'Gs de paréntesis, amb una
oraci6 declarativa o dedicant un paragraf sencer a
I'explicacié del terme, si és necessari.

o Esrecomanable utilitzar exemples per explicar
aquests termes complexos.

Missatge en veu activa

o Sha d’evitar I'ts dels verbs en veu passiva.

Us d’elements propis del discurs
oral

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

Subjectes i verbs explicits

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

No utilitzacié de la variacid

o Cal fer servir sempre el mateix terme per
denominar un concepte.

Evitaci6 de la nominalitzacio
de verbs o d’adjectius

o Shan d’evitar els noms que provenen de verbs o
adjectius. Per exemple, en el cas dels verbs, podrem
detectar aquests substantius perqueé estan formats
amb sufixos com ara -nt, -or, -ada, -cié o -ment.

FonT: Elaboracié propia.
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A més d’aquests suggeriments, moltes de les guies també recomanen oferir la
informaci6 en diferents llengiies per assegurar que arriba a tots els ciutadans del
pais. D’aquesta manera, es tindra també en compte la diversitat lingiiistica.

3.2.4. La comprensié de la informacié médica

Existeixen centenars d’estudis publicats relacionats amb els ajustaments i des-
ajustaments entre el contingut especialitzat dels materials vinculats amb la salut i
les capacitats comprensives dels pacients (Anderson i Rudd, 2014). Safeer i Kee-
nan (2005) alerten que una de les barreres comunicatives entre professionals de la
salut i pacients esta intrinsecament lligada amb el tipus de redaccid i el nivell de
comprensio dels textos. Silva et al. (2016) apunten que un dels principals proble-
mes relacionats amb I'atencié medica és la comprensio de les orientacions medi-
ques per part dels pacients, i aquesta comprensio esta directament associada amb
la capacitat de comunicacio, tant dels professionals de la salut com dels mateixos
pacients.

Al contrari de la informacié oral, que és més eficag a I’hora d’aconseguir una
entesa comunicativa en un context comunicatiu concret, la informacid escrita no
presenta caracteristiques d’'interaccio i, per aquest motiu, cal que sigui redactada
de manera molt clara (Rudd et al., 2004). Aquesta tendéncia s’observa en I'en-
questa que realitzen Vidal-Sabanés i Estopa (2016) sobre informacié meédica a pa-
cients i familiars de cancer. Les dades mostren clarament que la informacié oral
s’entén millor que I'escrita, encara que cap de les dues s’entén en la seva totalitat.
Dels resultats de 'enquesta es destaca que només un 18 % dels enquestats mani-
festa que gairebé sempre entén la informacié escrita, un 41 % afirma que gairebé
sempre entén la informacié oral, un 28 % diu que gairebé mai entén la informacio6
escrita i només un 8 % precisa que no entén gairebé maila informacié oral.

Les mateixes autores alerten que la informacio escrita per a pacients —els
informes de consentiment medic, les directrius mediques, els informes d’alta,
etc.— s’escriu amb un nivell d’especialitat associat a persones amb estudis i, per
tant, no és apta per a tota la poblacié. Si bé aquests textos medics no sén els més
divulgatius del ventall de textos que rep el pacient, passa el mateix amb els fullets
meédics o el consentiment meédic, que si que van adregats inicament al pacient.
Tant els textos per a I'educacié en salut com la documentacié medica es donen als
pacients sense tenir gaire en compte la seva habilitat per poder-los comprendre
(Davis et al., 1990).

L’estudi sobre problemes i necessitats relacionats amb la terminologia realit-
zat per Vidal-Sabanés i Estopa (2016), que ja hem citat anteriorment, mostra que
un 93 % dels pacients i familiars han tingut problemes a’hora d’entendre la infor-
macio6 que els proporcionen els metges en algun moment del procés terapeéutic.
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A més, les dades mostren que un nombre elevat de pacients i familiars (64 %) con-
sultava blogs i pagines web per palliar aquesta manca d’informacio.

Pel que fa als tractaments, també hi ha estudis que en mostren la no com-
prensio per part dels pacients. Per exemple, passa amb els consentiments infor-
mats per participar en assajos clinics (Lopez-Picazo, Tomas-Garcia i Ros Abe-
llan, 2016) o també amb la posologia dels tractaments (Leal Hernandez et al., 2004).
En l'estudi de Lopez-Torres et al. (2010), en el qual es valora el coneixement que
té el pacient del tractament prescrit per primera vegada, es mostra que només
un 44 % dels enquestats van entendre correctament les pautes d’administracié de
farmacs. Aquest percentatge decreixia amb I'edat i augmentava amb els individus
que tenien estudis.

També succeeix en el cas dels informes medics. En el marc del projecte
JUNTS (Estopa, coord., 2020), s’ha desenvolupat en profunditat la idea de la in-
comprensioé dels informes meédics, i els resultats son molt significatius. Es va
adaptar lingiiisticament un informe medic real i es va implantar una enquesta de
comprensio a cent informants amb dades aparellades, tenint en compte I'informe
medic original i la versi6 adaptada. El desnivell de comprensié mostrava que els
informes medics no es comprenen i que aquesta comprensid es podria millorar
utilitzant técniques lingiiistiques (Domenech i Estopa, 2019). Un altre estudi na-
cional realitzat a Anglaterra sobre pamflets informatius que tractaven de cures
palliatives redactats per a pacients i familiars també ha mostrat que un 64 %
d’aquests materials només els podien entendre, aproximadament, un 40 % de la
poblacio (Payne et al., 2000).

En definitiva, els resultats dels estudis en aquest camp destaquen que les bar-
reres de comprensio entre professionals de la salut i pacients i familiars deriven,
majoritariament, d’'un us innecessari de la terminologia cientifica, de frases com-
plexes, de textos mal estructurats i de deficiencies en relacié amb la informacié
essencial (Anderson i Rudd, 2014). Mayor (2010) afirma que les barreres lexiques
son unes de les més problematiques a I’hora de fer efectiva una comprensio plena
del missatge.

Existeixen eines informatiques que s’utilitzen per confirmar si 'extensio, el
lexic i la informaci6 escrita son entenedors i s’ajusten a les recomanacions de re-
daccid precises per als textos medics (Jiménez i Ruiz, 2014); per exemple, la for-
mula reading ease score (RES), elaborada per Rudolf Flesch I'any 1948, o la Flesch-
Kincaid, elaborada per J. Peter Kincaid i altres autors els anys 1970 i 1975. Totes
aquestes formules s’han creat per poder mesurar el nombre i la longitud de les
oracions, la correlacié que tenen entre elles, la longitud de les paraules..., en an-
glés (Porras-Garzon i Estopa, 2020). En 'ambit castella, 'any 1993, Szigriszt Pa-
z0s, en la seva tesi doctoral sobre llegibilitat, proposa una validacié de la féormula
RES per al castella. Més endavant, Barrio-Cantalejo et al. (2008) revisen aquesta
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adaptacid i, tenint en compte 'escala RES de Flesch, proposen una nova forma
que anomenen INFLESZ (index de Flesch-Szigriszt). Per al catala, avui en dia,
encara no tenim cap eina d’aquestes caracteristiques.

Aquestes formules s’han aplicat a tipologies de materials diversos i també en
ambits del coneixement distints. En I'area de la medicina, Barrio-Cantalejo et al.
(2008), per exemple, apliquen la seva formula INFLESZ a una serie de fullets in-
formatius sobre medicina destinats a pacients. En el treball de Porras-Garzén i
Estopa (2020), apliquen diverses de les formules proposades a una tipologia de
text fins ara no explorada en aquest sentit, com son els informes medics. Es con-
clou que cap de les formules de llegibilitat aplicades no és prou eficient per discri-
minar el grau de comprensid real d’'un informe medic.

Per avaluar altres parametres més generals i que no es poden qualificar amb
les escales, volem destacar la publicacié The patient education materials assess-
ment tool (PEMAT) and user’s guide, que va ser creada per Shoemaker, Wolf i
Brach, I'any 2013, per a ’Agéncia de Recerca i Qualitat de la Salut (Agency for
Healthcare Research and Quality, 2020) del Departament de Salut i Serveis Hu-
mans dels Estats Units. Aquesta guia ha estat ampliament utilitzada per a I'avalua-
cid de continguts educatius per a pacients i les seves families, tant en format au-
diovisual com escrit. Aquesta guia consta de vint-i-sis items dividits en dos grans
dominis: comprensio i accionabilitat. Els vint-i-sis items es divideixen en dinou
per ala comprensid i set per ala capacitat d’accid, i a cada item s’especifica si s’atri-
bueix a material escrit, audiovisual o bé als dos (Shoemaker, Wolf i Brach, 2014).

3.3. EL PAPER DE LA TERMINOLOGIA EN LA INFORMACIO MEDICA
PER A PACIENTS

La terminologia exerceix un paper clau en la comunicacié meédica, tant per la
seva quantitat com per les seves caracteristiques. Pel que fa a la quantitat, es calcu-
la que un estudiant de medicina ha d’aprendre vint mil termes abans de finalit-
zar la carrera, i molts més durant la complecio de la seva formacié i com a profes-
sional (Navarro, 2013). Aquesta xifra és més alta que la dels termes que ha de
coneixer un pacient per poder entendre la seva malaltia, pero ens permet fer-nos
una idea que s6n moltes les paraules noves amb les quals s’ha d’enfrontar durant
el procés terapeutic.

Tal com acabem de veure, els parametres del llenguatge planer alerten sobre
la complexitat de la terminologia medica que arriba al public llec. Hayes et al.
(2018) postulen que el nivell de comprensié de la terminologia meédica per part
dels pacients no es correspon amb el nivell de vocabulari especialitzat que utilit-
zen els professionals de la salut i que requereix la situacié comunicativa, cosa que
provoca que no puguin prendre decisions correctament, els incrementa 'ansietat



44 LA INFOGRAFIA TERMINOLOGICA

i son susceptibles de mal interpretar la informacid. Aixi, Abt-Sacks et al. (2013)
deixen clar que un dels temes que més busquen els pacients a Internet i que més
els preocupa és poder entendre la terminologia medica.

Son diverses les iniciatives que han posat en practica universitats, institu-
cions i serveis sanitaris per apropar la terminologia a la poblacid. En primer lloc,
la majoria de pagines de referéncia d’informaci6 contenen un diccionari amb ter-
mes medics (ICO, Sociedad Espafiola de Oncologia Médica —SEOM—, National
Cancer Institute —NCI—, etc.). També s’han dut a terme altres iniciatives com,
per exemple, OncoTerm,!! que és un projecte dut a terme per la Universitat de
Granada i I'Hospital Universitari Virgen de las Nieves (Lopez-Rodriguez, Faber i
Sanchez, 2006). OncoTerm, que esta dirigit tant a professionals de la medicina
com a pacients, familiars, traductors, etc., ha creat una base de dades terminologi-
ca sobre cancer, les fitxes terminologiques de la qual incorporen el terme i sino-
nims, els equivalents en angles, la definicio en les dues llengiies, termes relacio-
nats conceptualment i, en alguns casos, illustracions.

De tota la bibliografia que comentarem, no vam localitzar cap estudi que pos-
tuli que I'allau de terminologia en la informacié medica dirigida a pacients no sig-
nifiqui un problema de comprensi6. Molta de la bibliografia que aborda aquesta
qiiestio s’ha desenvolupat, majoritariament, als Estats Units i al m6n anglosaxé en
general i, sobretot, des del camp de la psicolingiiistica. Molts dels estudis s’han rea-
litzat per determinar quines variables influeixen en la comprensié de la terminolo-
gia i no s’ha avangat tant en com donar una solucié al problema de comprensio.

Entre els primers treballs sobre aquest camp trobem el de Redlich (1945),
que ja constatava el problema que representava no reconeixer o malentendre els
termes medics per part dels pacients. Redlich va elaborar un estudi a vint-i-cinc
pacients psiquiatrics que tenien un nivell d’educacid baix, en el qual havien de
definir seixanta termes. Els resultats van mostrar que hi havia molts factors que
incrementaven el desconeixement dels termes, entre els quals es trobaven el nivell
cognitiu, 'interés per la malaltia, el grau d’ansietat, les tendéncies hipocondria-
ques del pacient, 'edat, el nivell cultural, la durada de la malaltia, etc. En 'estudi
de Seligman, McGrath i Pratt (1957), en el qual es va dur a terme un qiiestionari a
pacients dels Estats Units que incloia preguntes sobre 214 termes medics, els au-
tors van observar que només en el 55 % dels casos les respostes eren correctes. En
la majoria dels casos, la falta de coneixement sobre el terme tenia a veure amb el
nivell d’educacié del pacient.

Un dels estudis més significatius i exhaustius és el de Samora, Saunders i Lar-
son (1961), en el qual es va elaborar una llista de cinquanta termes utilitzats regu-
larment en I’ambit sanitari i es van enquestar cent vint-i-cinc pacients sobre la

11.  http://www.ugr.es/~oncoterm/.
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comprensié d’aquests termes. Els resultats mostraven que cap dels pacients en-
questats tenia el coneixement suficient sobre cap dels cinquanta termes. Si que és
cert, pero, que alguns dels pacients tenien un nivell de comprensi6é més elevat dels
termes que d’altres, i aix0 tenia a veure amb variables com, una vegada més, I'edu-
cacio, I'étnia i 'edat. L’estudi que van dur a terme els mateixos autors un any des-
prés a cent divuit pacients sobre termes de malalties concretes va permetre deter-
minar que la variable del nivell educacional era la més rellevant al’hora d’entendre
la terminologia meédica (Samora, Saunders i Larson, 1961).

Els estudis de Mckinlay (1975), més antic, o Fage-Butler i Nisbeth (2016),
més actual, mostren que aquells pacients que estan més en contacte amb I'am-
bient medic comprenen més la terminologia i, en conseqiiencia, la informacié so-
bre diversos procediments medics. Ara bé, no postulen el mateix Seligman, Mc-
Grath i Pratt (1957), els quals determinen que els pacients que han tingut una
malaltia 0 més d’'una no han de tenir més coneixements sobre informacié meédica.

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

En Pestudi de Cooke et al. (2000) es va realitzar una enquesta a set-centes
persones dels Estats Units per preguntar-los que significava el terme inconscient.
Els resultats van mostrar que en cap cas el percentatge de comprensio del terme
era del 100 %, ja que oscillava entre el 46,5 % i el 87 %. Altres treballs, com el de
RecerCaixa JUNTS, van una mica més enlla i consoliden la idea que la terminolo-
gia representa un problema de comprensié des de tres estudis diferents. En pri-
mer lloc, en el marc d’aquest projecte, es va realitzar un estudi qualitatiu per mitja
d’entrevistes en profunditat a familiars d’infants amb malalties rares, i en tots els
casos es desprenia la idea que una de les seves principals angoixes durant el procés
terapéutic és justament la comprensié de la terminologia. Es a dir, quan els usua-
ris es comuniquen amb el metge se senten malament perque no entenen moltes
de les paraules, tal com van constatar Armayones, Estopa i Gomez durant la taula
rodona titulada «El rol de la alfabetizacion digital en salud: ejemplos y casos», que
va tenir lloc en el marc de la jornada Alfabetizacion en salud: superando barreras
de comunicacion, celebrada el 20 d’abril de 2017. En segon lloc, els resultats d’al-
gunes de les preguntes de les enquestes d’aquest projecte sobre la comprensio
d’un informe meédic real i un d’adaptat lingiiisticament van mostrar que, si s’acla-
reixen i es defineixen alguns termes, la comprensio total del text millora poten-
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cialment (Domenech i Estopa, 2019). Finalment, en el marc d’aquest projecte,
també es van analitzar lingliisticament una mostra de cinquanta informes medics
d’alta hospitalaria sobre malalties rares, i es va constatar que I's de la terminolo-
gia era molt abundant i presentava variacié (Estopa, coord., 2020). A Estopa i
Montané (2020) es detallen els resultats sobre I'is de la terminologia en informes
medics. Es mostra que els obstacles de comprensié que es deriven de I'tis de termi-
nologia son:

a) Concentraci6 terminologica. Es a dir, el nombre de termes en relacié amb
el nombre total de paraules. En aquest sentit, 'estudi alerta que els apartats de I'in-
forme medic on hi ha més densitat terminologica sén «Diagnostic i malaltia ac-
tual», «Medicaci6 habitual», «Tractament», «Antecedents» i «Exploracid fisica».

b) Opacitat semantica. Hi ha un percentatge elevat de termes que no sé6n
conceptualment transparents.

¢) Confusié semantica. Es pot mal interpretar el significat del terme, si coin-
cideix amb alguna altra forma o bé si té diferents significats.

d) Ambigiiitat semantica. Els termes presenten variacid i polisémia.

En aquest estudi, les autores mostren que la densitat terminologica en els in-
formes medics és molt alta i que, en canvi, el tractament de la terminologia és
gairebé inexistent, si tenim en compte que només un 0,2 % dels termes estan defi-
nits o parafrasejats. Si bé un 29,4 % d’aquests termes sén de caire més general,
I'opacitat semantica es manifesta significativament a través de les abreviacions i
els termes amb formants grecollatins.

En 'ambit oncologic, també és especialment important poder entendre la
terminologia del camp, ja que parlem de patologies complexes que sovint dema-
nen molta informaci6 del pacient (Chapman, Kaatz i Carnes, 2013). Hayes et al.
(2018) alerten sobre la dificultat que tenen els pacients d’entendre unitats de sig-
nificaci6 especialitzada tan importants com benigne, metastasi o cancer. En aquest
estudi s’observa que termes com fumor s’associen amb maligne en un terg dels
casos, quan, en realitat, els tumors també poden ser benignes. En aquest sentit, és
recomanable que els oncolegs tinguin cura en aquest tema i que confirmin amb
els pacients si la informacié s’ha entes correctament, ja que és molt important as-
segurar-se que els pacients entenen almenys els termes clau de la patologia.

En Pestudi realitzat per Vidal-Sabanés (2015) sobre la deteccio dels proble-
mes de comprensio relacionats amb la terminologia que tenen els pacients i fami-
liars de cancer, s’observa que la mitjana de problemes per persona és de 2,17 (els
enquestats podien marcar més d’una opcio). Si desglossem la xifra per tipus de
problemes, veiem que un 50 % va afirmar haver tingut problemes per entendre
paraules que no coneixia; un 47 %, paraules que coneixia, perd que no acabava
d’entendre; un 63 %, per entendre abreviatures, i un 39 %, per comprendre ex-
pressions estranyes.
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Aixi, doncs, s’observa que, pel que fa a la naturalesa dels problemes, les abre-
viacions son la font d’opacitat semantica més marcada per als usuaris, i aquest fet
constata el que exposa Franci (2012) quan diu que les abreviacions s6n un dels
elements més problematics, perqué dificulten la comprensid del text i generen
confusions. Bafios i Guardiola (2001) també afirmen que la tendeéncia de I'ts
d’abreviatures, sigles i acronims en el mon de la ciéncia és de continuar creixent.

Mentre que, tal com ja hem vist, algunes guies recomanen evitar la termino-
logia medica, altres autors, com Fage-Butler i Nisbeth (2016) o Mayor (2012),
apunten que si que és necessari utilitzar terminologia medica, sempre que no se
n’abusi i els conceptes siguin explicats. Estudis sobre aquest fenomen demostren
que I'ts de termes especialitzats que no s’expliquen o pels quals no es dona una
definicid és una barrera de comprensié (Domeénech i Estopa, 2019). Encara que
sembli un fet obvi, no explicar la terminologia és una cosa que passa de manera
recurrent en la informacié sobre salut per al pacient. Si en els textos no es pot tro-
bar una definici6 dels termes, els pacients tampoc no utilitzen diccionaris per
buscar que signifiquen (Vidal-Sabanés i Estopa, 2016).

Davant d’aquesta realitat, resulta evident la importancia de dissenyar estrate-
gies que permetin que la terminologia medica sigui transmesa als pacients de ma-
nera integra i no fragmentaria. Per afavorir aquesta comprensiod, un dels procedi-
ments que ha assolit més rellevancia dins la comunitat cientifica és el denominat
procés de desterminologitzacié (Campos, 2008; Cobos Lopez, 2019; Mayor, 2013;
Montalt i Shuttleworth, 2012), que permet explicar els termes a través de defini-
cions, parafrasis, sinonims, exemples, comparacions, illustracions i altres recur-
sos. En alguns casos, també s’ha emprat el concepte banalitzacio (Bach i Mar-
ti, 2012; Meyer i Mackintosh, 2001) com a sinonim de desterminologitzacié. En
aquesta publicaci6 ens referirem al tractament de la terminologia —que inclou
expansio, reduccid i variacio— per parlar de la representacié del significat, és a
dir, de les definicions i la resta de processos per explicar la terminologia meédica
a un public no especialitzat. Pensem, doncs, que la funci6 d’aquestes explicacions
és garantir que els termes i el seu significat arribin a un public no especialista, i
no es tracta en cap cas d’inhabilitar-los el seu sentit especialitzat. Entendrem per
expansio terminologica els recursos lingiiisticodiscursius que s’utilitzen per expli-
car la terminologia a un public no especialitzat.

Tornant a les estrateégies per tal de fer més accessible el coneixement especia-
litzat, Ciapuscio (1997) distingeix dos procediments en el procés de tractament de
la terminologia a 'hora d’assegurar la comprensié d’un fet especialitzat a un pu-
blic més ampli: el tractament parafrastic i el tractament no parafrastic. El primer
fa referéncia a les definicions i explicacions i, el segon, a les seqiiencies que in-
clouen informacié enciclopédica. En els textos per a pacients, Mayor (2012) afir-
ma que I'expansio terminologica es pot aconseguir a través d’elements que 'auto-
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ra considera metacomunicatius, com l'explicacio, la introduccié de nous termes,
la informacio sobre determinades denominacions, la definicio, la hiperonimia,
I'analogia —com ara exemples, comparacions i metafores—, a més d’elements no
verbals —com imatges, dibuixos, fotografies i diagrames—, etc. Altres autors,
com Montalt i Shuttleworth (2012), parlen de processos de recontexualitzacio i re-
formulacié, o, també, Alberdi, Garcia i Ugarteburu (2008) fan referéncia a les es-
tratégies lingiiisticodiscursives, entre les quals situen la definicié com a element
prototipic de 'expansié terminologica. Campos (2008 i 2013) analitza les estrate-
gies per facilitar la comprensié de la terminologia dins els textos d’informacio
medica per al pacient i estableix la taxonomia segiient:

— Definicio.

— Parafrasi reformulativa.

— Sinonimia.

— Hiperonimia.

— Analogia (metafores i comparacions).

— Exemplificacio.

En algunes classificacions més generals classiques, com la de Gopferich (1995,
p- 383), es fa una distincid entre elements metalingiiistics i metacognitius. Els me-
talingtiistics serien: a) definicions, explicacions, precisions; b) introduccié de nous
termes; ¢) introduccié de sinonims; d) abreviatures, férmules, simbols; ¢) informa-
ci6 sobre el perqué de denominacions, i f) comentaris sobre I'is de termes. Entre
els metacognitius trobem tres categories: 1) elements que tenen I'objectiu d’orga-
nitzar el text per contribuir a la seva comprensio (capitols, apartats, numeracions,
paragrafs, tipus de lletra, etc.); 2) elements que tenen la funcié de comentar o il-
lustrar la intencié de I'emissor i del contingut del text (recapitulacions, explica-
cions de les taules i exemples, etc.), i 3) expressions cataforiques i anaforiques.

De tots aquests elements que ens ajuden a expandir la terminologia dins el
text, volem destacar la definici6é que, segons Mayor (2013) o Lorente (2001), és
'element prototipic per explicar la terminologia. La definici6 és el recurs textual
més natural de representacié de la informacié semantica de les unitats lingiiisti-
ques que contenen significat especialitzat (Lorente, 2001). Sager (1993) planteja
tres situacions per introduir un patré especific de definicio:

1. Un text especialitzat en que el lector sigui un especialista en la materia. En
aquest cas, es busca fixar un concepte a una definicié especifica que segueixi els
canons basics o complexos, o bé operadors logics o matematics, com ara féormu-
les, per exemple.

2. Un diccionari o enciclopédia de certa area de coneixement en que els lec-
tors tinguin un domini mitja sobre la mateéria.

3. Documents amb un nivell baix d’especialitat, que busquin difondre o do-
nar una informacio basica sobre un concepte.



IDEES DE PARTIDA: LLENGUA I MEDICINA 49

Segons aquest mateix autor, 'estructura lingiiistica que s’adequa a aquesta
tercera situaciéo —que és la més proxima a la recerca d’aquest treball— pot donar
lloc a parafrasis, inserci6é d’imatges o quadres que serveixin d’exemple visual del
concepte o qualsevol estructuraci6 lingiiistica que sigui proxima a una descripcio6
o explicacio.

3.4. TEXTOS MEDICS DESTINATS A PACIENTS

En el camp de les ciéncies de la salut, tant els participants com les situacions
comunicatives poden ser diversos, i hi podem trobar diferents escenaris: comuni-
cacid entre professionals de la salut, comunicaci6 entre especialistes i semies-
pecialistes, comunicacio entre especialistes i pacients o familiars, i comunicacié
entre pacients i familiars (Estopa, 2013; Vidal-Sabanés, 2015). En I'escenari metge-
pacient es generen, també, textos, escrits i orals, molt diversos, de caracteristi-
ques especifiques (Campos, 2013), per exemple, informes medics, resultats de
proves, fulls de consentiment, fulls informatius, etc. La no adequacié del nivell
d’especialitzacié d’aquests textos a persones que no son especialistes en la materia
és un dels principals problemes de la comunicaci6 escrita metge-pacient (Barrio-
Cantalejo et al., 2008).

Des del punt de vista pragmatic, els textos destinats a pacients tenen uns
emissors i receptors predefinits. Per una banda, especialistes en la matéria i, per
Ialtra, pacients, en la majoria dels casos llecs en la materia. Ara bé, aquest esque-
ma s’esta difuminant, i el grau de participacié del pacient en els actes comunica-
tius medics és cada vegada més elevat:

Pero actualmente, gracias a la facilidad que ofrece Internet para llegar a con-
tenidos sobre cualquier materia de especialidad, juntamente con una concepcién
més democratica de la salud y un empoderamiento del paciente ante una posible
enfermedad que le lleva a no apartarse de la gestion de su estado, este esquema'? tan
asimétrico ha cambiado profundamente y el grado de participacion en el discurso
por parte del paciente ha aumentado. Asi el paciente interactia con el profesional,
complementando su informacion e incluso algunas veces discutiéndole alguna in-
terpretacion sobre los datos. (Cabré i Estopa, 2020, p. 24)

Tal com ja hem dit, un dels objectius d’aquest treball és la redaccié d’infor-
macio per a pacients que sigui comprensible en general, pero sobretot des del
punt de vista terminologic, i que s’adeqiii a les seves necessitats comunicatives
dins d’una patologia concreta, com és el cancer de mama. Si bé és cert que la nos-

12.  Es refereix a 'esquema prototipic en la comunicacié metge-pacient; els emissors son especia-
listes en la materia i els receptors son pacients.



50 LA INFOGRAFIA TERMINOLOGICA

tra proposta se centrara, sobretot, en I'is de la terminologia i la seva expansié en
aquest tipus de materials, creiem necessari coneixer a grans trets les caracteristi-
ques discursives dels textos meédics per a pacients.

Ja hem anat veient que els documents escrits que reben els pacients consti-
tueixen una amalgama de textos diversos, que van des d’informes medics, resul-
tats de proves, consentiments informats, etc., fins a fullets informatius, també
anomenats informacio per a pacients o guies per a pacients (Campos, 2013).
Aquests darrers géneres guarden forga relacié amb els generes més propis de la
divulgacié medica. Tal com apunta Mayor (2008), la informacié per a pacients té
per objectiu:

[...] transmitir y hacer comprender a los destinatarios informaciones, conte-
nidos bésicos de caracter médico, dar recomendaciones para la prevencion de en-
fermedades o situaciones de riesgo, asi como para la actuacion ante estados de con-
valecencia, e intentar, en cierto modo, influir en la conducta del receptor por medio
del mensaje que se le envia. (Mayor, 2008, p. 6)

Dins 'ambit discursiu de la divulgacié medica, també trobem el genere dels
textos periodistics de divulgacio cientifica (Ciapuscio, 1997; Cassany, 2003), que
comparteix moltes similituds pel que fa al tractament discursiu amb la informacio
per a pacients. En primer lloc, els dos busquen aproximar la ciencia a la ciutada-
nia. De fet, segons Cassany, Lopez i Marti (2000), un dels proposits de la divulga-
ci6 cientifica és educar la poblaci6 sobre salut. No és d’estranyar, doncs, que, cada
vegada més, trobem més noticies de temes de salut i, per tant, més terminologia
als mitjans de comunicacié (Estopa, 2016).

Segons Cassany (2003) o Cassany i Calsamiglia (2001), el terme divulgacié
cientifica es pot entendre com la vulgaritzacié de les disciplines especialitzades i,
des d’una vessant més pragmatica, com una recontextualitzacié o reformulacié del
discurs que obliga a reconstruir el missatge cientific en la seva globalitat, per tal de
fer-lo més planer (Ciapuscio, 2003). Des d’aquesta concepcio, la tasca del divulga-
dor consisteix a simplificar, reduir, sintetitzar o exemplificar un coneixement que
inevitablement existeix i ha de ser comunicat amb un llenguatge especialitzat,
amb els conceptes, termes i formulacions de cada disciplina, i que és massa com-
plex per a 'audiéncia a qui va dirigit (Bonilla et al., 2001).

El mateix proposit persegueixen algunes autores que han treballat en mate-
rials per a 'educacié dels pacients i que parlen de traduccio intralingual o inter-
pretacio entre registres (Delavigne, 2014; Stableford i Mettger, 2007). Aquesta
operaci6 s’entén gairebé com el descens d’un contingut de nivell de llengua alt,
cientific, tecnic i culte a un de més baix, familiar i popular, dins la concepci6 jerar-
quica de la diversitat interna de la llengua (Calsamiglia, 1997). Aquest desnivell
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entre la ciencia i la divulgacié cientifica (o educacié per als pacients) exigeix no-
ves formes discursives que facin de pont entre la ciéncia i les necessitats socials de
formacio, informacié i coneixement cada vegada més creixents i en formats més
innovadors (Cassany, 2003).

Cabré, Domenech i Estopa (2018) caracteritzen els textos especialitzats a tra-
vés de tres plans: el discursiu o pragmatic, el cognitiu i el lingiiistic. El pla discur-
siu dona compte de 'emissor, el receptor i el medi del text produit. El pla cognitiu
analitza I'ambit, el subambit i el tema del text, a més de la perspectiva des de la
qual s’aborda. En tercer llog, el pla lingiiistic estudia les caracteristiques textuals,
sintactiques, morfologiques, grafiques i lexiques, que son les que tenen a veure
amb la terminologia.

En el pla cognitiu, la tematica d’aquests documents també és diversa. Els tex-
tos poden tractar tant sobre el procés de salut, els tractaments i els efectes secun-
daris, com sobre el diagnostic, la realitzacié de proves, la posologia dels medica-
ments, entre d’altres.

En I'ambit pragmatic, un aspecte que caracteritza aquests textos és el desni-
vell d’especialitzacio entre els participants de 'acte comunicatiu, en el sentit que
hi ha una asimetria cognitiva sobre la matéria entre emissor i receptor. L’emissor
acostuma a ser un especialista i el receptor pot ser un pacient, un familiar, un cui-
dador o un ciutada en general (Lorente, Estopa i Vidal-Sabanés, 2020; Da Cunha i
Llopart, 2020) que sovint és llec en medicina. Mayor (2008) afirma que la redaccié
d’aquests textos per part de 'emissor pretén:

1. millorar la qualitat de vida de la poblacio, evitar I'aparici6 o extensi6 de
malalties, proporcionar informacié sobre tractaments i cures personals i contra-
restar efectes negatius de certs habits;

2. reforgar la informacio verbal que es dona a les consultes;

3. informar sobre serveis sanitaris i la seva promocio;

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

5. oferir la traducci6 de certes praxis mediques, sobretot legals, a la poblaci6
no nativa.

Pel que fa als destinataris d’aquests textos, 'autora assenyala que amb la lec-
tura d’aquests documents podran:

1. obtenir informacid i consells basics sobre determinades situacions de risc
per ala seva salut, malalties o tipus de tractaments, i

2. rebre idees basiques de caracter general que facilitin la comunicacié amb
el seu metge sobre problemes relacionats amb la seva salut.

Durant la historia de 'analisi del discurs hi ha hagut la necessitat d’assentar
una tipologia textual que sigui capag de classificar tots els textos possibles (Ciapus-
cio, 1994). A partir d’aqui, s’han establert multiples tipologies de textos des de dife-
rents perspectives del coneixement (Adam, 1992; Ciapuscio i Kuguel, 2002; Ciapus-
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cio, 1994 i 2005; Werlich, 1975; Dijk, 1980). Barrio-Cantalejo (2007), en la tesi
doctoral sobre la llegibilitat de la informacio per al pacient, sosté que aquest tipus de
textos son majoritariament expositius. Sibé és cert que hi domina la seqiiencia expo-
sitiva, la diversitat intrinseca dels textos no respon a una tipologia purais’hi interca-
len les seqiiencies instructiva, descriptiva i, en menys mesura, narrativa. Lintercan-
vi de seqiiencies varia segons el text concret i la tematica especifica de la qual tracta.

3.4.1. Panoramica general de recursos

Gonzalez-Pacanowski i Medina (2009) asseguren que, en 'ambit medic, la
comunicaci6 s’esta emprant cada vegada més com a eina per educar el pacient i
que les noves tecnologies son aliades d’aquesta aposta. Els beneficis de la bona
entesa entre metges i pacients son multiples, tant per als professionals de la salut
com per als pacients —des del fet que el pacient té una millor autocura de la seva
malaltia, fins al punt que els metges poden optimitzar molt de temps a les consul-
tes. Son molts els actors que, des de disciplines diferents, s’han interessat per la
bona comunicacié metge-pacient. Tant professionals de la salut —metges, infer-
mers, psicolegs, etc.— com professionals d’altres sectors —periodistes, comuni-
cadors, lingiiistes, informatics, mediadors— busquen noves estratégies que per-
metin fer disminuir les barreres comunicatives entre professionals de la salut i
pacients i familiars, a través de les noves tecnologies.

Ara bé, la informacid que circula per Internet esta vinculada a diversos pro-
blemes. Primer, no tota esta produida per especialistes en la matéria o bé no tota
inclou la figura del professional de la llengua i, per tant, pot ser informacié no
fiable des del punt de vista del contingut o bé pot estar mal comunicada —ser ille-
gible, incomprensible, estar desestructurada, etc. En aquest sentit, la collaboracié
entre professionals de la salut i comunicadors, lingiiistes o mediadors a 'hora de
comunicar informacié medica pot ser una bona resposta per minimitzar aquest
tipus de problemes.

Un altre problema és I'excés d’informacié, ja que la societat en general no té
les eines per saber filtrar i detectar la informacié meédica més optima per a cada
cas. Associat a aquest problema, trobem el soroll que genera la gran quantitat
d’informacié que circula per Internet. Inclus per a I'usuari expert, a vegades resul-
ta dificil distingir-ne la fiabilitat o I'obsolescencia. En aquest sentit, una praxi que
ajudaria a reduir la inestabilitat de les fonts seria la prescripcié d’informaci6é me-
dica per part dels professionals (Basagoiti, Traver i Traver, 2012; D’Alessandro et
al., 2004; Latifi et al., 2018).

Es inqilestionable que existeix una gran diversitat de recursos, ja siguin en
format digital o en paper, destinats a pacients i familiars de cancer de mama, que
tenen com a objectiu informar sobre temes medics. Només ens cal fer una cercaa
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Google per adonar-nos que, si busquem «cancer de mama» / «tractaments», apa-
reix una gran quantitat d’informacio. Si bé fent la mateixa cerca en castella i en
angles els resultats augmenten exponencialment, en catala ja n’apareixen aproxi-
madament 48.000. Els recursos que podem trobar sén diversos pel que fa al canal;
per exemple, poden ser recursos escrits, audiovisuals, visuals, etc.

La informaci6 sobre salut es comunica en diferents formats i, en alguns ca-
sos, es combinen entre si. Per exemple, trobem pagines web, blogs, apps i altres
recursos que s’expressen a través de textos continus amb suport visual o grafic;
també existeixen recursos narratius, com ara novelles o comics, en menys mesu-
ra; hi ha diccionaris pensats per a pacients, encara que és un recurs més escas, i
també videos explicatius, infografies, imatges, etc. Per tant, se’ns planteja un gran
ventall de possibilitats que caminen cap a un mateix horitzo: el de treballar perqueé
els pacients estiguin informats i entenguin la seva malaltia.

El recurs terminologic predeterminat per excellencia és el diccionari espe-
cialitzat, i el cert és que, si bé son pocs i sovint no sén prou complets ni estan prou
actualitzats, si que n’hi ha alguns sobre medicina destinats al public general. En la
majoria dels casos, formen part d’altres fonts d’informacié (sobretot, pagines web
o aplicacions mobils com ara, en 'ambit del cancer, 'AECC, el NCI, etc.). Per
tant, trobem el diccionari com a recurs secundari de suport, autonom i aillat, per
complementar la informacié principal. Ara bé, sembla que el seu ts no s’acaba de
consolidar.

ATenquesta que vam realitzar, en el marc del treball de final de master, el 2015,
a pacients i familiars de cancer (Vidal-Sabanés, 2015), vam observar que només
un 4 % dels enquestats consultava aquests recursos i, per tant, s’evidenciava que
els diccionaris son un dels recursos menys utilitzats entre pacients i familiars de
cancer. De totes maneres, el fet que moltes institucions mediques de referéncia
'incloguin als seus portals ens apropa encara més a la idea que la terminologia és
un factor clau per informar sobre la malaltia i que el diccionari és un recurs prou
essencial en la tasca comunicativa entre professionals de la salut i pacients i fami-
liars. En el marc del mateix treball, vam cercar i analitzar els diccionaris sobre
cancer de mama en catala i vam constatar que eren molt limitats i que no estaven
actualitzats. D’aquell treball es va desprendre la idea d’elaborar un diccionari del
cancer de mama en catala per a pacients, que es va realitzar en parallel a la tesi
doctoral que amplia el present treball, des del grup IULATERM, en collaboraci6
amb I'ICO, al qual farem referencia al capitol 5.

3.4.2. Lainfografia

La majoria dels recursos que apareixen a Internet i que consulten els pacients
oncologics son més aviat textos continus, en alguns casos amb suport visual, o vi-
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deos explicatius que, moltes vegades, no controlen explicitament I'is de la termi-
nologia. Es per aquest motiu que en aquest treball ens decantem per una proposta
de recurs terminologic que s’allunya dels treballs terminologics més estandards
que coneixem.

Ja hi ha idees sobre treballs terminologics que van una mica més enlla i, se-
guint el principi d’adequacid, plantegen incorporar nous camps de dades a les fit-
xes terminologiques per a traductors o public general, com ara exemples o imatges
(Lazaro i Cornea, 2019). En aquesta linia, la visualitzaci6 de dades és, precisa-
ment, una de les caracteristiques de la infografia, ja que incorpora imatges i textos
de manera organitzada per mostrar informacié complexa i convertir-la en visual i
comprensible. Segons Gonzalez-Pacanowski i Medina (2009), la infografia té un
gran valor comunicacional perqueé a) transmet la informacié de manera grafica i
clara, cosa que en facilita la comprensio del destinatari, i b) manté el rigor cientific
que requereix tota informaci6 emesa per actors del sector de la salut.

En I'ambit de la medicina, la infografia s’esta consolidant com una manera
d’apropar la ciéncia a la societat. Aquest génere textual en el context medic es troba
sota el paraigua del que es coneix com a medicina grdfica. Aquest concepte fa refe-
rencia a I'ts de comics, novelles grafiques, infografies o illustracions com a eines
de comunicacié en el mon sanitari. El terme original graphic medicine va ser encu-
nyat per un metge i dibuixant de comics angles, Ian Williams, el 2012 (Williams,
2012). E1 2015, Williams i cinc autors més van signar el Graphic Medicine Mani-
festo. En els seus inicis, aquest moviment se centrava en el comic i la novella grafi-
ca, pero recentment s’hi inclouen les infografies i les illustracions (Lalanda, 2019a).
Monica Lalanda, que és una de les impulsores d’aquest moviment a Espanya, de-
fensa la idea d’oferir informaci6 grafica a través d’'una perspectiva més inclusiva de
la medicina, la malaltia, les cures, etc. Alguns exemples propers de medicina grafi-
ca son els comics per explicar malalties de Mayor (2016) o Lalanda (2019b), o les
infografies de la Clinica de Navarra (Gonzalez-Pacanowski i Medina, 2009).

El potencial de la infografia no només s’observa en termes de comprensi6 en
la seva lectura o visualitzacio, sind que el procés d’elaboracié d’aquests recursos
també té un paper clau en la tasca d’aprenentatge dins de 'ambit educatiu. En
aquesta linia, hi ha diversos estudis, com ara el de Rodriguez, Gil i Garcia-Perera
(2015), en els quals les autores introdueixen una proposta didactica que inclou
'elaboracié d’una infografia per millorar la capacitat comunicativa, de sintesi,
etc., de 'alumnat d’'una aula d’espanyol com a llengua estrangera. Altres estudis,
com els de Gebre (2018), expliquen el projecte STEM Literacy thought Infografics
de la US National Science Foundation, en el qual conclouen que 'elaboracié d’in-
fografies sobre temes medics per part d’alumnes de secundaria fa possible aug-
mentar el seu nivell d’alfabetitzacié en salut. Sanz-Lorente i Castejon-Bolea (2018)
també postulen que la infografia és un recurs educatiu que té una forta potencia a
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I'’hora de promoure la comprensio i interaccié amb la informacio en el procés
d’aprenentatge, ja que a través d’imatges i de textos es pot impulsar 'associacid
d’idees i incrementar el coneixement dels temes.

Aixi, doncs, en els darrers anys, I'is d’infografies ha sorgit com una eina per
comunicar material educatiu de manera visual. A més, s’observa que son sufi-
cientment versatils per poder transmetre missatges que emet qualsevol professio-
nal i en qualsevol ambit de coneixement (Rivera, 2019). Per les seves caracteristi-
ques, la infografia és un recurs adequat per al nostre objectiu de la recerca i,
principalment, en destaquem els aspectes segiients:

— Facilita la comprensié.

— Millora la capacitat d’aprenentatge i la retencié d’informacio.

— Evital'excés d’informacio.

— Esmultimodal.

— Millora l'accés a la informacid i la socialitzacié del contingut immediat.

— Esun recurs innovador.

— Aporta valor cientific.

A continuacio, explicarem per que la infografia ens sembla un recurs adient
en cada un dels aspectes esmentats:

a) Facilitala comprensio

En primer lloc, tal com acabem d’avangar, la infografia destaca pel fet d’aug-
mentar la comprensié de la informacio, ja que la seva estructura permet mostrar de
manera simple una informaci6é complexa (Gonzalez-Pacanowski i Medina, 2009;
Palmucci, 2017; Valero-Sancho, 2001). Es a dir, permet publicar contingut dens de
manera entenedora sense perdre’s en la concrecio, i sense deixar-se, tampoc, cap
detall important. Pero, sobretot, destaca per Ialt potencial que té a’hora de simpli-
ficar la disposicid de la informacid i el seu contingut; per tant, es presenta com un
genere textual que ajuda a la comprensié de textos complexos (Catala, 2019).

No només les possibilitats de distribucié dels elements informatius dins la
pagina fan d’aquest genere un bon metode per presentar informacié clara, siné
que el component visual que porta intrinsec també n’és responsable. Ens referim
a les imatges, les illustracions o els grafics, pero també a altres elements que do-
nen valor a la disposici6 de la informacio: els espais en blanc dins el text que per-
meten diferenciar items o idees; la utilitzacié de linies o colors que agrupen o se-
paren elements, i també la série de recursos per fer émfasi a alguna part del text:
subratllats, negretes, mides de lletra o colors.

b) Millora la capacitat d’aprenentatge i la retencio d’informacio
En segon lloc, la infografia millora I’habilitat de pensament critic i ajuda a
desenvolupar i organitzar idees (Smiciklas, 2012; Gebre, 2018). Particularment,
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en el cas de les infografies sobre salut, Gonzalez-Pacanowski i Medina (2009) afir-
men que contenen un potencial didactic rellevant.

A més, les infografies ajuden a millorar la retencié de la informacio, sobretot
per l'alt component visual que tenen i el poc text que vehiculen. Les dades mos-
tren que la retenci6 d’informaci6 al cervell no és la mateixa si es capta la informa-
ci6 per 'oida o per la vista, ni tampoc si la vista esta sotmesa a un text o a imatges
que poden, alhora, portar text. Es quantifica que la retenci6 de la comunicaci6 vi-
sual és d’un 85 %, en contraposicié al 20 % de la comunicacié a través de text i
el 10% de la comunicaci6 oral (Catala, 2019). En aquest aspecte, 'estudi de Mar-
tin ef al. (2019) mostra com la infografia és una bona manera de presentar la in-
formacié medica d’investigacio, a través d’un estudi comparatiu entre un resum
d’un article i el mateix resum en format d’infografia.

¢) Evitalexcés d’informacio

En tercer lloc, la infografia, per les seves caracteristiques formals, permet fil-
trar la informacid innecessaria i només aportar tot allo rellevant i important del
missatge. De la infografia es pot destacar el fet que és sintética —molt més que els
textos— i que la informaci6 es dona de manera directa i minimalista (Alcal-
de, 2015). Justament, la idea d’encapsular diferents detalls en un esquema visual
sense perdre claredat i precisié és un dels potencials d’aquest recurs (Dunlap i
Lowenthal, 2016). En definitiva, les infografies ajuden a reduir la infoxicacié6 dins
d’un mateix text, actuen de primera finestra d’entrada al coneixement i donen un
panorama general de manera visual.

d) Es multimodal

En quart lloc, la infografia és multimodal en dos sentits: per una banda, per-
que ajuda a un public de tots els nivells (Gebre, 2018) i, per I'altra, perque esta or-
ganitzada com un element comunicatiu multimodal, ja que, a 'hora de transme-
tre o representar fets o processos, presenta la informacié amb detalls que serien
dificils de plasmar inicament a través del llenguatge escrit o del llenguatge oral.
Una infografia té unes caracteristiques determinades per se que evidencien una
serie d’atributs que la fan un recurs impactant: combina textos amb imatges i il-
lustracions, estableix relacions entre conceptes i, en el cas de la infografia interac-
tiva, afavoreix el dinamisme a través de la interaccié amb, per exemple, hipervin-
cles. En definitiva, és multimodal en el sentit més funcional, ja que és una manera
efica¢ de transmetre coneixement (Aguirre, Menjivar i Morales, 2015).

e) MilloraI’accés a la informacio i la socialitzacio del contingut immediat
En cinque lloc, com que la infografia és un producte immediat i d’estructura-
cid clara, permet que els usuaris puguin accedir rapidament a la informacié que
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busquen sense perdre’s en el detall. En aquest sentit, mentre que una infografia no
és necessariament imprescindible llegir-la tota per obtenir una informacié6 con-
creta, en el cas d’un text o un video si que ho pot ser.

A més, pel seu format, és més senzill compartir-ne el contingut, sobretot
quan es tracta d’infografies digitals. La infografia s’ha fet molt popular gracies a
les xarxes socials. El fet que puguem incloure molta informacié en poc espai i que
sigui visual fa que circuli amb molta més facilitat per la Xarxa i respongui a les
expectatives digitals del moment.

f) Esunrecurs innovador

En sise lloc, la recent irrupci6 d’infografies en tots els camps de coneixement
ila seva generalitzaci6 fan que aquest recurs es pugui considerar nou, sobretot en
I'ambit de la comunicacié metge-pacient i en format digital.

g) Aporta valor cientific

En sete lloc, el seu format no impedeix que aporti valor cientific. El fet que la
infografia sigui un recurs de divulgaci6 cientifica ja és un indicador del valor cien-
tific que aporta. Una mostra és la seva extensa contribucié al desenvolupament
del periodisme cientific (Pablos, 1998; Cortifias, 2010) o al discurs cientificopeda-
gogic (Palmucci, 2017).

En aquesta mateixa linia, ja hi ha estudis que situen les infografies, també, com a
recurs optim en comunicacio entre cientifics. Un exemple n’és que la revista Journal
of New Approaches in Educational Research ofereix entre els seus serveis la visualitza-
ci6 de l'article en format infografic (Vilaplana, 2019). També en medicina forense
s'utilitzen infografies per plasmar escenaris de crim, reconstruccié infografica del re-
corregut de l'autor o la victima o informes pericials en general. Mostra d’aixo és
lexisténcia del grup Infografia Forense de la Comisaria General de la Policia Cienti-
fica, que treballa per illustrar els crims en format d’infografia (Lorente Baeza, 2015).

3.4.2.1. Infografiai treball terminologic

Els darrers anys, organismes que treballen en terminologia, com ara el TERM-
CAT, han incorporat nous recursos narratius en la seva estrategia de comunica-
cié. Per exemple, productes multimedia, com ara targetes reversibles, cronolo-
gies, mapes, videos animats i també infografies, amb I'objectiu que aquests
materials aportin valor terminologic i siguin susceptibles de viralitzar-se (Cor-
tés, 2017). Les infografies que presenta el TERMCAT fan referéncia a arees tema-
tiques molt concretes i normalment no contenen una terminologia extensa. In-
clouen sempre els termes lematitzats i també els termes illustrats, i, a vegades, la
definicié i equivalents en altres llengiies.
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A continuacid, podem veure un exemple del que el TERMCAT anomena in-
fografia terminologica (figura 1), que és una infografia estatica sobre terminologia
musical que té una fixacid vacillant i esta destinada a especialistes i aficionats a la
musica. La infografia presenta els termes cap, barra, plica o pal, i ganxo o cua il-
lustrats, i també inclou els equivalents en castella, frances i angles.

Les parts de @ termcat
la nota musical

plica o pal
es plica
fr hampe
en stem

cap

es cabeza
fr téte

en notehead

barra

es barra

fr barre

en beam; cross bar, cross-stoke

ganxe o cua
s corchete; gancho: rabillo

Ficura 1. Infografia «Les parts de la nota musical».
Font: TERMCAT (2018), sota llicencia CC BY 4.0 (https://creative
commons.org/licenses/by/4.0/deed.ca). Imatge reproduida sense canvis.

La infografia que trobem a la figura 2 és un exemple del que el TERMCAT
anomena infografies interactives, que, a diferéncia de la que es mostra en la figu-
ra 1, inclou elements interactius, per exemple, quan es posa el cursor sobre un
terme concret de la infografia i apareix la definicio, o bé quan se selecciona I’hi-
pervincle, que el sistema remet als diccionaris del TERMCAT on apareixen els
termes de la infografia. El component interactiu d’aquestes infografies fa que va-
gin una mica més enlla i tractin la terminologia en diferents capes i nivells, cosa
que ens sembla interessant a 'hora d’elaborar infografies. Aquest metode permet
no acumular tota la informaci6 en una mateixa pantalla, i també donar autono-
mia a 'usuari a ’hora de decidir la quantitat d’'informacio a la qual vol accedir.

En la figura 2 es pot veure la interaccié d’una infografia a través de 'exemple
de la infografia «La plaga dels ADR».!* Quan se selecciona algun dels termes, apa-
reix en pantalla una pestanya emergent amb I'explicacié del terme en qiiestid i, en
alguns casos, també notes d’s. En aquest cas, es mostra la pestanya emergent de
la sigla ADR.

13.  ADR és una sigla anglesa que significa alternative dispute resolution (‘resolucié alternativa de
conflictes’, en catala).


https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.ca
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/deed.ca

IDEES DE PARTIDA: LLENGUA I MEDICINA 59

Fi : unﬂ' : <, -

- —
coL- ulmﬂu"“ Els procediments de resolucié de conflictes
o -

sense intervencid judicial es coneixen coma

| ] ADR.
c La sigla ADR correspon a la denominacié
- -
. o

anglesa alternative dispute resolution.

Per extensio, aquesta sigla també s'utilitza
sovint, tant en masculi com en femeni, amb el
sentit de 'procediment de resolucio
alternativa de conflictes' (per exemple, "La
mediacié és un ADR" 0 "Les ADR més
habituals sén I'arbitratge, la conciliacié i la
mediacié”).

—— - —

FiGura 2. Ampliaci6 de la infografia «La plaga dels ADR».
FonT: TERMCAT (2018).

Si fem una mica de cerca en el passat, ens adonarem que aquestes infografies
actuals que elabora el TERMCAT no disten gaire dels cartells, triptics i punts de
llibre que es van realitzar i difondre a Catalunya per la Direcci6é General de Politi-
ca Lingtiistica en la tasca de normalitzacié de la llengua al nostre pais, juntament
amb el Servei de Normalitzacié de la Llengua Catalana i, després de la seva crea-
ci6, 'any 1985, el TERMCAT. La diferéncia rau en la nomenclatura per refe-
rir-s’hi, no en el contingut, i també en el format digital.

El cartell «L’ordinador»,!* realitzat el 1990 sota la direcci6 del Consorci per a
la Normalitzacié Lingiiistica i revisat pel TERMCAT, inclou fotografies a través
de les quals s’illustren els termes. A més, també conté definicions de verbs de
'area, com ara cancellar o enregistrar.

Actualment, tal com hem comentat, el TERMCAT utilitza el terme infografia
interactiva si les infografies tenen elements que permeten interaccionar amb
P'usuari, i infografia terminologica si son estatiques (anys enrere, cartells), pero en
format digital. Pensem que els termes interactiva i terminologica no sén excloents
per a una mateixa infografia, siné que poden ser complementaris. Es a dir, és pos-
sible una infografia terminologica i interactiva a la vegada.

Tot i aixi, per a nosaltres, aquestes infografies son més proximes als diccio-
naris visuals que al concepte de infografia que s’ha explicat anteriorment, ja que la
infografia ha d’incorporar text narrat —encara que sigui breu— i, de manera in-

14.  https://www.gencat.cat/llengua/cdd_material_grafic/materialgrafic_fitxa.html?captaid=30091.
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herent, un relat. Les infografies del TERMCAT no inclouen narracié, només els
termes associats a una illustracio i, en alguns casos, les seves definicions. En
aquest sentit, podriem dir que és un retorn a la nocié més primitiva de infografia.

3.4.2.2. Infografies en’ambit de la salut

Tal com ja hem comentat a I'inici d’aquest capitol, després d’assentar-se en
I'ambit periodistic i empresarial, les infografies van obrir-se cami, també, en altres
ambits. En el de la medicina és cada vegada més comu que s’utilitzin infografies
com a recursos per fer més accessible, en el sentit de comprensible, la informacio6
a la poblacid, perd també per a la formacié de futurs professionals. Es forca comu
—i els Estats Units en son capdavanters— que organitzacions sanitaries, centres
medics, associacions de pacients, etc., incloguin infografies sobre salut a les seves
plataformes o, fins i tot, recursos infografics per si sols. Segons Mufioz del Bosque
(2017), les infograties sobre temes de salut son molt apropiades per difondre in-
formacio sobre alguna malaltia, sempre respectant, de manera rigorosa, ’ética
professional.

Les xarxes socials i les pagines web de les autoritats son un dels principals
llocs de difusié d’aquestes infografies, que cada vegada més tenen un format digi-
tal. Rivera (2019) analitza infografies en espanyol publicades a Pinterest sota els
termes de cerca «infografia salud», que estan elaborades per organitzacions de sa-
lut o autoritats sanitaries de Llatinoameérica durant 'any 2018. En I'estudi s’exa-
minen vuitanta-quatre infografies de diferents temes de salut, com ara malalties,
prevencio, higiene, etc. Els resultats ens serveixen per fer-nos una idea de quines
s6n les caracteristiques de les infografies que circulen actualment per la Xarxa. Es
destacable, per exemple, que set de cada deu infografies tracten només un sol
tema, sense subapartats ni separacions en I'estructura. A més, un 85 % de les info-
grafies acompanyen textos llargs i només s’utilitzen de complement informatiu,
de sintesi, és a dir, no son 'element informatiu principal.

Una altra dada significativa d’aquest estudi és la tematica de les infografies, ja
que en un 57 % dels casos es tracta d’informaci6 general sobre una malaltia, i no es
detallen temes especifics de la malaltia en profunditat; en un 20 %, informacié so-
bre prevencid; en un 13 %, informacié sobre el cos huma, i només en un 10 %,
sobre tractament o control d’'una malaltia. En aquest sentit, en els resultats espe-
ravem trobar més infografies sobre tractaments, ja que precisament hem vist que
és un dels temes més buscats a Internet i un dels que més interessen a les pacients
(Ochoa-Arnedo, 2015; Doctoralia, 2015; Tariman et al., 2014). Sobre la compren-
si6 d’aquestes infografies, Rivera (2019) conclou que, en general, s’entenen bé i
que, en la majoria dels casos, tenen una estructura que facilita la difusio de contin-
guts sobre salut, a banda d’estar avalades per fonts fiables.
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Hi ha diversos estudis que es postulen a favor de I'is d’infografies com a eina
comunicativa en 'ambit de la salut, i d’altres que no en sén tan partidaris. Per
exemple, Occa i Suggs (2016) comparen la comprensié d’informacié a través d’in-
fografies i videos sobre proves de cancer de mama a pacients joves i determinen
que s’entenen lleugerament més els videos. Altres autors afirmen el contrari:
Ebrahimabadi et al. (2018), en el seu estudi, analitzen 'adheréncia al tractament
de pacients amb asma a través d’informacié en format video i en format infogra-
fia. Els autors conclouen que, tot i que els dos formats informatius afavoreixen
I'adherencia al tractament, el format infografia és clarament més potent, sobretot
allarg termini.

Un altre estudi interessant relacionat amb la comprensié d’infografies i que
també esta vinculat amb 'asma és el d’Arcia et al. (2019), en el qual desenvolupen
i proven una infografia en angles i una en castella sobre el control de 'asma cro-
nic. L’objectiu és avaluar qiiestions meédiques de la malaltia, com els simptomes, la
funcié pulmonar, etc. Els autors postulen que I'is d’infografies per controlar i fer
seguiment de la malaltia afavoreix I'estat dels pacients, promou I'adherencia al
tractament i també la consciéncia sobre la malaltia.

A continuacio, presentarem una mostra d’exemples d’infografies digitals so-
bre temes de salut que vam recollir amb la voluntat de fer-nos una idea general
delavarietat que se’n pot trobar. A més, ens serviran de mirall i punt de partida de
cara a I’elaboracié de la nostra proposta. Encara que no fan émfasi en la termino-
logia com els exemples que hem vist del TERMCAT en I'apartat anterior, ja que a
priori no fan un tractament explicit de la terminologia, si que contenen una alta
carrega terminologica per la tematica que tracten. Per dur a terme aquesta breu
revisio, vam seleccionar només infografies que provenen de fonts fiables, organit-
zacions i institucions prestigioses.

En primer lloc, ens fixarem en la infografia periodistica «Efectes catastrofics
del virus de I’Ebola al cos»'> que va publicar The Washington Post 'any 2014, co-
incidint amb el brot mundial de virus de 'Ebola. La infografia esta composta per
un titol i una breu explicacid, una linia temporal que mostra les fases d’evolucio
de la malaltia, que després explica en diversos punts, des del contagi fins al col-
lapse complet del sistema. Només fent una primera llegida, observem que la info-
grafia inclou un balang entre illustracio i text i que conté molta terminologia que,
en la majoria dels casos, esta definida dins el text o bé illustrada i, en cas de no es-
tar-ho, esta marcada en negreta.

En segon lloc, la Clinica Universidad de Navarra (CUN) utilitza infografies
habitualment com a mitja per educar els pacients en termes de salut. Aquesta ins-
titucio se serveix d’infografies amb la finalitat d’ajudar els pacients i familiars a

15.  https://www.washingtonpost.com/wp-srv/special/health/ebola-effect-on-body/pdf/EbolaBody.pdf.
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entendre millor les diferents malalties, el procés d’algun tractament, el funciona-
ment d’equips medics, etc. Aquestes infografies sén un recurs principal, és a dir,
no s’integren dins de cap text i son autonomes per elles mateixes.

La CUN té un cataleg de cinquanta-quatre infografies organitzades per ordre
alfabetic a la pagina web de la clinica, com si fos un diccionari d’infografies. Es
poden trobar dins «Actualidad», a «Area multimedia de salud», a apartat titulat
«Infografias». Aquestes infografies no sén interactives, sin6 que es presenten en
una sola pantalla i en format PDF o JPG.

La majoria d’aquestes infografies (sobre obesitat, cancer de mama, diabetis
mellitus, etc.) concentren molta informacié en poc espai. N’és un exemple la info-
grafia, «Insuficiencia cardiaca»,'® que aborda de manera general aquesta malaltia
cardiovascular en forma de relat, contesta preguntes basiques com queé és o com
es produeix i n’explica les causes, els estadis, el diagnostic i el tractament. Els dife-
rents apartats estan ordenats en format A, B, C, etc., i, pel que fa a la disposici6 de
la informacid, s’utilitza una combinaci6 de text i imatge proporcional. Es una in-
fografia que conté una alta densitat terminologica i, en la majoria dels casos, els
termes estan definits o illustrats.

En tercer lloc, uns altres exemples d’infografies que volem destacar son els de
I'Organitzacié Mundial de la Salut, que és una de les institucions que més treballa
en I'elaboracié de materials educatius per a pacients, amb I'objectiu d’explicar di-
ferents malalties i millorar el benestar de les persones. Algunes de les seves info-
grafies estan publicades en diferents llengiies: espanyol, rus, angles, frances, etc.,
encara que I'angles és la llengua més utilitzada. Alllarg de I'any 2020, aquesta ins-
titucid va presentar una nombrosa série d’infografies sobre la pandemia de la co-
vid-19, que va divulgar, sobretot, a través de les xarxes socials. Per exemple, en la
infografia « COVID-19 symptoms»,'” es recullen els simptomes de la covid-19. Es
tracta d’'una infografia que gairebé no conté text i que recull, de manera principal,
termes illustrats. Es transmet el missatge sintéticament i directa, i sembla que
I'objectiu és que els receptors captin a primer cop d’ull una informacié clau. Les
illustracions d’aquesta infografia ens semblen més modeliques que les anteriors,
ja que incorporen illustracions simboliques que pensem que evoquen claredat i
senzillesa en la transmissié del missatge.

Finalment, la infografia de la figura 3 es troba publicada en un portal de pro-
mocio de la salut i és fruit del projecte Infermera Virtual, del Collegi Oficial d’In-
fermeres i Infermers de Barcelona (COIB), dirigit per Marc Fortes, infermer i
educador per a la salut. Aquest portal és un espai virtual de coneixement i interre-

16.  https://www.cun.es/.imaging/dmsChain/dam/cun/infograficos/cardiologia/infografico-max
-insuficiencia-cardiaca.jpg.
17.  https://www.who.int/westernpacific/newsroom/multimedia/overview/item/recognize-covid-19.
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lacié amb l'usuari, i també un instrument de treball per a infermeres i altres pro-
fessionals del sector de la salut, educatiu i social.

Zones on apareix la Psoriasi

La psoriasi cutania es caracteritza per les lesions que

apareixen a la pell en zones com:

CARA
« Celles i parpelles.
« Zona entre e| nas i el llavi,
- Linia del cabell.
MANS | PEUS - S
« Al dors, sol ser en plaques o en
gotes.

« Als palmells i plantes, sol ser de tipus
pustulosa. Amb butllofes, clivelles i
inflamacio, provoca ferides i certa
incapacitat.

CUIR CABELLUT

Petites plaques amb lleu descamacio fins
a plaques més gruixudes | esteses,

UNGLES

Canvis de coloracid groc-marronds,
refleu o fins i tot sengrosseixen

ise separen de la pell.

GENITALS
No €5 gaire habitual
« Pubis, tant penis i escrot com vulva.
+ Part alta dels malucs.
« Natges.

« Plecs dels engonals i la zona perineal
Plaques blanquinoses i descamatives o
bé lesions de tipus invertides.

PUSTULOSA ERITRODERMICA

il fules mortes que

cauen en tor-les.

rodejades de pell generalitat, nflamacio
envemelida descamacit defa il

www.infermeravirtual.com

Ficura 3. Infografia sobre la psoriasi.

FonT: Infermera Virtual [@infermeria] (2019),
sota llicencia CC BY-NC-ND 3.0 ES. (https://crea
tivecommons.org/licenses/by-nc-nd/3.0/es/deed.ca).
Imatge reproduida sense canvis.

L’exemple de la figura 3 fa referéncia a la psoriasi. Apareix una imatge central
que lliga amb el text dels laterals; serveix per localitzar les parts del cos huma on
apareix aquesta malaltia. Pel que fa al tractament de la terminologia, s’anomenen,
es defineixen i s’illustren els diferents tipus de psoriasi. En aquest sentit, creiem
que és un molt bon exemple pel que fa a 'arquitectura de la informaci6 i al tracta-

ment de la terminologia.
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4. Metodologia

Tal com s’explica en el prefaci, aquest treball forma part d’'una proposta metodo-
logica més amplia, que incloia un estudi previ de necessitats i una posterior ava-
luacié del recurs creat. Aqui, tal com ja hem dit, només farem referéncia a la pro-
posta de recurs terminologic, i en concret de la infografia, per introduir i representar
la terminologia en textos sanitaris destinats a pacients.

Per dur a terme 'objectiu que ens vam plantejar, vam seguir els passos se-
gients:

1. Definicio de la proposta.

2. Establiment de la metodologia.

3. Redacci6 del prototip.

4. Realitzacié d’'una breu guia metodologica.

En primer lloc, i tenint en compte tant la bibliogratia com el protocol derivat
de la fase de diagnosi i necessitats de la tesi doctoral de la qual es desprén aquesta
publicacié (Vidal-Sabanés, 2021), vam definir el tipus de proposta terminologica
que s’adequava més a les necessitats dels nostres usuaris. En aquest punt també
vam decidir quin tipus de recurs voliem implementar. En segon lloc, vam establir
la metodologia d’elaboracid, tenint en compte la que s’utilitza per a la creacié de
recursos terminologics, i, finalment, vam implementar la metodologia per dur a
terme la creaci6 del prototip.

En aquest capitol de metodologia justificarem la seleccié de la proposta de
recurs que ens vam plantejar: la infografia terminologica. En segon lloc, explica-
rem la metodologia que vam seguir per elaborar-la, que agafa com a referéncia les
fases d’elaboracié del treball de Cabré, Domenech i Estopa (2018, p. 150), que
desgranen les quatre grans fases proposades per Cabré (1999, p. 142): delimitacio6
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del tema i definici6 del treball; preparaci6 i planificacio; realitzacid, i presentacio
dels resultats.

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

El text resultant s’adapta a les necessitats i al nivell de comprensio de les pa-
cients, i potencia I'expansi6 de la terminologia. Creiem que el fet de seguir els
principis d’elaboraci6 del treball terminologic sistematic tindra un resultat que
assegurara un tractament adequat de la terminologia en el text per afavorir la
comprensio de les pacients.

Finalment, vam redactar una breu guia d’apunts metodologics amb consells
per a l'elaboraci6 d’'infografies terminologiques.

4.1. EL PRINCIPI D’ADEQUACI() I LA INFOGRAFIA PER A PACIENTS

Ja hem anat veient al llarg d’aquest treball que la terminologia cada vegada
esta més a I'abast del public no especialitzat, a causa de 'empoderament general
de la societat i la sobreinformacio a la qual estem tots sotmesos enmig de 'auge
cientific i tecnologic.

Aquest empoderament s’entreveu a través de la voluntat, i sovint necessitat,
que té la societat d’accedir al coneixement especialitzat, en diferents ambits, i
també en la medicina. Per aix0, cal buscar noves aplicacions que responguin a les
seves necessitats, i una infografia pot convertir-se en una aplicacié terminologica
a favor d’apropar la ciéncia a aquesta nova societat que conviu amb I'adquisicio de
coneixement constant. No podem perdre de vista, doncs, que, cada vegada més,
moltes aplicacions terminologiques tenen un public no especialista i, per tant, cal
adequar el producte a aquest public:

En definitiva, les aplicacions terminologiques no poden dissenyar-se al marge
de les activitats concretes per a les quals s’han d’utilitzar. L’objectiu de tota aplica-
ci6 hauria de ser que s’adeqiiés a les necessitats que requereix la tasca o tasques
professionals per a les quals s’ha dissenyat o es vol que s’utilitzi. I si es respecta
aquest principi metodologic d’adequaci6 és totalment logic que un dels resultats
sigui la diversificacié d’aplicacions terminologiques. (Cabré, Domeénech i Esto-
pa, 2018, p. 126)
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En conclusid, pensem que una infografia s’adequa perfectament a les neces-
sitats de les nostres usuaries en el sentit que, per les caracteristiques que acabem
de llistar, afavoreix la tasca de transmissié del coneixement especialitzat a un pu-
blic que no ho és. A més, creiem que la infografia és un recurs innovador i util per
fer arribar la terminologia de la malaltia a les pacients de cancer de mama, amb
'objectiu final d’ajudar-les a comprendre la malaltia.

4.2. CARACTERfSTIQUES PRINCIPALS DE LA INFOGRAFIA TERMINOLOGICA

D’entre tots els recursos observats, vam creure que seria una bona idea com-
binar els beneficis comunicatius que caracteritzen les infografies amb el treball
terminologic. En definitiva, proposem una infografia terminologica que ens per-
meti oferir informacié comprensible, fent emfasi en el control de la terminologia
del'area.

La infografia esta pensada per acompanyar les pacients just abans i durant el
tractament, pero sobretot per proporcionar una primera estructuracié de la infor-
maci6 del tema. Dit d’una altra manera, per facilitar els planols per tal que les pa-
cients es puguin fer una primera idea de les qiiestions més fonamentals a tenir en
compte a ’hora de gestionar el tractament.

La infografia sobre cancer de mama de la CUN'® ens serveix d’exemple per,
abans de descriure la nostra infografia en profunditat, plantejar algunes idees pre-
vies a través de comparacions entre aquesta infografia i la nostra proposta. Pel que fa
ala tematica, si ens fixem en la infografia de la CUN tracta diversos temes del cancer
de mama (I'anatomia de la mama, el diagnostic i pronostic, etc.) i només dedica un
espai breu als tractaments (ala part central de la meitat dreta de la imatge). La volun-
tat de la nostra proposta és aportar informacio especifica i completa sobre un tnic
aspecte del cancer de mama, contrariament a la voluntat de 'exemple d’infografia
dela CUN, que per la quantitat de temes que vol abracar i la complexitat de la infor-
maci6 que aporta, no aprofundeix en els tractaments de manera detallada. En canvi,
en la nostra infografia ens volem centrar només en el tema dels tractaments.

Si ens fixem en aquest exemple de la CUN, també observem que la informa-
cio es presenta de manera molt atapeida i és necessari ampliar la pantalla per fer-
ne una correcta lectura. En el nostre cas, estem més a favor de dividir la informa-
ci6 en diferents pantalles per no saturar visualment l'usuari.

Tenint en compte les idees inicials acabades d’exposar, en contraposicié amb
I'exemple d’infografia sobre cancer de mama de la CUN, podem dir que la info-
grafia que presentem té quatre trets principals que la caracteritzen:

18.  https://noticias.cun.es/dam/portal-actualidad/multimedia/infografias/oncologia-medica/cancer
-mama.webp.
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— és terminologica,

— ésmulticapa,

— és digital i interactiva,

— és didactica.

En primer lloc, i com a caracteristica principal que li dona nom, la nostra pro-
posta és una infografia terminologica, ja que destaca per la consciencia terminolo-
gica amb la qual s’ha elaborat, cosa que s’observa en dues accions. Per una banda, el
procés d’elaboraci6 d’aquesta infografia és similar al d’'un treball terminologic i se-
gueix la metodologia proposada a la TCT (Cabré, 1999). Si bé la infografia no és
una aplicacid terminologica finalista i no es presenta en un format preiconitzat
com pot ser un vocabulari, si que a 'hora de relatar la informacié s’ha partit d’'una
base de dades terminologica. Per tant, els fonaments d’aquesta infografia son ter-
minologics, és a dir, es basen en un vocabulari terminologic controlat.

Per altra banda, a la infografia també s’ha assegurat el control de la termino-
logia dins del text. En lloc d’evitar la terminologia complexa, com que s’ha partit
d’un arbre de camp, s’ha inclos tota la terminologia clau sobre els tractaments de
cancer de mama, seguint Estopa (coord., 2020), que postula que no es pot deixar
d’usar aquests termes, sin6 que el que cal és explicar-los. A més, s’ha tractat la ter-
minologia amb diferents tecniques segons les caracteristiques dels termes: s’han
definit, explicat o illustrat en la majoria dels casos, i moltes vegades s’ha utilitzat
la combinaci6 de dos 0 més tipus d’aquestes tecniques.

Tal com ja hem comentat, és important no obviar la terminologia clau del
tema que es tracta, ja que les pacients la trobaran moltes vegades durant el procés
—ja sigui en els discursos dels metges, en la documentaci6 clinica, a Internet,
etc.— i poden no saber-la identificar. Sobretot, és especialment necessari expli-
car-la en cas que sigui poc transparent conceptualment parlant. Per tant, el con-
trol de la terminologia ens ajudara a combatre una de les barreres que més frena la
comunicaci6 entre metges i pacients i familiars.

En segon lloc, és una infografia multicapa o, dit d’'una altra manera, una hiper-
infografia. Aquesta infografia guarda una semblanga amb el concepte de anida-
cion de Garcia Palacios (2000) perque es refereix a la idea de molts diccionaris
dins d’un mateix, amb nivells de definici6 diferents segons el grau d’especialitza-
cid dels usuaris. Estopa (2022) recupera aquesta nocié de diccionari i 'encunya
com a diccionari matrioixca. En aquest cas, pero, es tracta d’'una infografia d’info-
grafies. Es a dir, a través d’una infografia principal, I'usuari pot avangar a una se-
gona capa d’infografies especifiques de cada tractament, segons el tractament que
cadascu dugui a terme i els interessos particulars, sense necessitat de llegir tota la
informacid de tots els tractaments, si no li interessa.

La infografia principal sobre tractaments del cancer de mama condueix a al-
tres infografies secundaries que son especifiques per a cada tipus de tractament. A
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més, la infografia inclou diferents nivells d’especialitzacié: illustracions, sino-
nims, explicacions, definicions i context, que fan que el coneixement es presenti
de manera dosificada. Primer es mostra el component visual i després s’accedeix a
la definici i als sinonims.

En la figura 4 presentem I'esquema de la nostra proposta d’infografia. Tal
com es pot veure, n’inclou una de general i sis d’especifiques, una per a cada trac-
tament; en total, set. En negreta hem ressaltat les infografies que hem desenvolu-
pat completament per al prototip.

Tractaments del /
cancer de mama ;
[ intervencid

p— ] [ quimioterapia J [ radioterapia ] [hormonotcrépia] [ immunoterapia ] [mrﬁpia dirigida J

| | | | |

Ficura 4. Esquema del mapa d’infografies.
FonT: Elaboracié propia.

En tercer lloc, pel context en el qual es publicara, la nostra infografia és digi-
tal i interactiva, i no estatica, en format paper. Gracies a les possibilitats que dona
el format web, vam decidir fer-la en format digital interactiu, per afavorir la co-
moditat de 'usuari en la navegaci6 per la infografia. Aquest fet significa que in-
clou hipervincles que permeten interaccionar amb la plataforma entrant a altres
infografies, passar pantalles i també accedir especificament a informacié termino-
logica, contrariament del que passaria en un text pla.

Tanmateix, no ens ’hem d’imaginar com un PDF estatic, siné que incloura
hipervincles que permetran saltar d’un nivell d’informacié a un altre i que la faran
interactiva. Pensem que aquest sera el millor format, tenint en compte que el con-
text d’implantaci6 definit en el nostre treball és una comunitat de pacients dins
d’una app web. El fet que sigui en format web ens beneficiara a ’hora de visualit-
zar la informacié i no acumular-la tota en una mateixa pantalla. Per tant, aquest
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model afavorira la comprensio en el sentit que la informaci6 estara més ordenada
ila presentacio sera més clara.

En quartlloc, la finalitat de la nostra infografia, tot i que també és informativa i
divulgativa, és principalment diddctica, tenint en compte la classificacié d’Alcalde
(2015). Pel sol fet d’incorporar-se a una comunitat virtual de pacients té un objectiu
com a tal, que és formar les pacients de cancer de mama en la seva malaltia; en altres
paraules, alfabetitzar en salut aquesta poblacid, no perque si, sind per tal de gestio-
nar millor la malaltia que estan vivint, per afavorir 'empoderament de les pacients.

4.3. PASSOS D’ELABORACIO

De bon principi, teniem clar que a I’hora d’elaborar la nostra proposta calia
fer émfasi en la terminologia, ja que, com hem anat veient al llarg d’aquest treball,
és un dels aspectes més importants que limiten la comunicacié metge-pacient.
Aixi, doncs, el procés d’elaboracié que vam seguir per crear la infografia és paral-
lel al procés que s’ha de seguir per realitzar un treball terminologic en el marc dela
metodologia de la teoria comunicativa de la terminologia, tal com hem pogut
veure en el capitol 2. Creiem que el fet de seguir els principis d’elaboraci6 del tre-
ball terminologic sistematic tindra un resultat que assegurara un tractament ade-
quat de la terminologia en el text, per afavorir la comprensié de les pacients. A
més, a ’hora de definir el procés d’elaboracio, vam tenir en compte els passos que
s’han de seguir per fer una infografia.

Per elaborar aquesta infografia terminologica, vam utilitzar com a referéncia
les fases d’elaboracié del treball de Cabré (1999) i Cabré, Domeénech i Estopa
(2018). Vam modificar lleugerament 'esquema que proposen les autores, ja que
també hi vam integrar les fases d’elaboracié d’una infografia. Si bé algunes fases,
com la definicié o la preparacio, son idéntiques, d’altres com la redaccié o I'arqui-
tectura de la informaci6 no son necessaries en I'elaboracié d’aplicacions termino-
logiques prototipiques, com per exemple, un diccionari. L’esquema de les fases
d’elaboracié que proposem és el segiient:

[Estudi de necessitats]
1. Definici6 del treball
2. Preparaci6 del treball i planificacié
2.1. Documentacié
2.2. Arbre de camp
2.3. Planificacié
2.4. Equip de treball
2.5. Eines
3. Elaboracié
3.1. Elaboraci6 de la terminologia
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3.1.1. Preparaci6 de la base de dades
3.1.2. Elaboracié de la base de dades i seleccid de termes
3.1.3. Revisio de les fitxes terminologiques
3.2. Redacci6 a partir de la base de dades i arquitectura de la informacio (dispo-
sicid de la informacid)
3.3. Disseny
4. Supervisio
5. Programaci6
5.1. Requisits
5.2. Analisi i disseny
5.3. Implementacié
5.4. Proves
6. Edicié
[Avaluacid]
7. Seguiment

Entre claudators hem afegit els processos de deteccié de necessitats i d’ava-
luacié (que no s’expliquen de manera detallada en aquest treball, perod que si que
es tracten a la tesi doctoral de Vidal-Sabanés, 2021), ja que pensem que també
conformen aquesta metodologia. Per tal que la infografia s’adeqiii a les necessitats
del public meta, cal fer una analisi prévia d’aquestes, que també ens ajudara a defi-
nir el treball. Finalment, després d’editar el recurs, se n’ha de fer una avaluacié
amb les usuaries potencials, per tal d’assegurar-ne la comprensid i la utilitat. A
continuacio, explicarem en qué consisteix cada fase i els diferents passos que s’han
de seguir en cadascuna d’elles:

— Definicio del treball

Aquesta fase implica, en primer lloc, determinar les caracteristiques generals
del treball: delimitar-ne ’ambit de coneixement i el tema de treball, establir-ne la
finalitat i els objectius, analitzar els destinataris de I'aplicaci6 (caracteristiques i
necessitats), decidir la llengua o les llengiies de treball, concretar el tipus de treball
i, finalment, acotar-ne les dimensions.

En segon lloc, també cal tenir en compte quin tipus d’infografia volem realit-
zar, el format en el qual presentarem la proposta i també les capacitats de produc-
cio, és a dir, els diferents recursos dels quals disposem: logistics, humans, econo-
mics, etc. Aixi, cal tenir en compte si el format del disseny sera en paper o digital i
quines caracteristiques tindra, si sera estatic o interactiu i en quin format d’edici6
es vol presentar.

— Preparacié del treball
Una vegada decidides totes les caracteristiques del treball, cal comengar a pre-
parar-lo i organitzar-lo. En primer lloc, en aquesta fase cal documentar-se, sobre-
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tot per adquirir coneixement sobre el tema, a través tant de textos especialitzats de
referéncia en I'area com de diccionaris especialitzats, enciclopedies, etc. Aquesta
documentacié és molt important, ja que ens servira, també, tal com veurem més
endavant, per a la fase de preparacid especifica de I'elaboracié de la terminologia.

AThora de documentar-se, cal seguir uns criteris de fiabilitat de les fonts: per
una banda, cal assegurar la pertinenga tematica de les fonts i, per tant, excloure
tots aquells textos que no tracten especificament de cancer de mama. Per I'altra,
cal tenir en compte l'originalitat dels textos, és a dir, és necessari prioritzar tots
aquells textos que no siguin traduccions. A més, cal avaluar I'actualitzacié de les
fonts, i donar preferencia a totes aquelles que siguin recents, sobretot en un ambit
com el cancer, que avanga a passos gegants. També és important valorar I'autoria
i la institucionalitzaci6 de les fonts, ja que sempre son més fiables les que tinguin
una autoria reconeguda. Finalment, el nivell d’especialitzacié dels textos també ha
de ser un factor a tenir en compte. En definitiva, cal valorar que els textos siguin
adequats per a les usuaries de la nostra aplicacio.

En la fase de preparacid, també és necessari estructurar el tema per mitja de
I'arbre de camp, que s’anira modificant al llarg de tot el treball. Ubicar el treball
dins d’'una matéria i ordenar els conceptes ens permetra establir 'estructura con-
ceptual que tindra. L’arbre de camp respon a una estructura jerarquica que inclou
classes i subclasses de conceptes des d’una dimensi6 determinada i adequada al
perfil tematic del treball (Cabré, 1999). L’arbre de camp sera 'eix vertebrador de
tota la infografia.

Finalment, en aquesta fase, cal redactar el pla de treball, que suposa proposar
un primer titol del treball, establir el calendari que se seguira i, finalment, deter-
minar els membres de I'equip de treball, segons els recursos dels quals disposem.

— Elaboracioé

La fase d’elaboracié de la infografia terminologica inclou diferents subfases.
En primer lloc, cal dur a terme la creaci6 de la terminologia, si és que no n’existeix
cap, o bé adaptar-la, en cas que no s’adeqiii al context comunicatiu de les nostres
usuaries. Per fer-ho, cal seleccionar els textos de referencia especialitzats per al
corpus de buidatge. A més, si es considera necessari, caldra ampliar la cerca de
documentacio realitzada en la fase 2 de preparacio del treball. Les diferents fonts
ens seran utils per redactar les definicions, buscar remissions, equivalents, etc.,
segons les caracteristiques del treball establertes en la fase 1. A continuacio, cal
crear el corpus a partir de la compilacié de textos seleccionats i fer les analisis de
buidatge dels termes. Un cop validats els termes, s’haura de dur a terme la com-
plecié de les fitxes terminologiques i, finalment, fer-ne la revisio.

En segon lloc, un cop elaborada la terminologia, caldra redactar la narrativa
de la infografia, a partir de 'arbre de camp i de la base de dades terminologica, i



METODOLOGIA 73

també dels coneixements adquirits en les fases previes. Per redactar la infografia,
en el nostre cas, degut al tipus de public al qual va dirigida, sera necessari tenir en
compte els parametres d’escriptura del llenguatge planer. En aquesta subfase tam-
bé caldra decidir la disposicié de la informacid dins la infografia. Aquest és un
dels passos més importants a ’hora d’elaborar infografies, ja que justament I'ar-
quitectura de la informacié té un paper fonamental en la comprensi6 de la infor-
macio.

Finalment, caldra fer el disseny de la proposta. Aquesta subfase és gairebé
parallela a 'anterior de redaccié de la informacié. Si bé hi ha eines per elaborar
infografies digitals, es recomana la collaboracié d’un especialista en disseny per
tal d’assegurar que s’apliquen els coneixements basics d’aquesta disciplina (Smi-
ciklas, 2012).

— Supervisio

En la fase de supervisio és necessari revisar tota la infografia, tant des del
punt de vista metodologic i lingiiistic com de contingut. A banda de dur a terme
aquesta fase al final, durant tot el procés d’elaboraci6 també cal que un especialis-
ta supervisi de manera continuada els continguts del treball, sobretot 'arbre de
camp, la pertinenca dels termes, les definicions i els sinonims.

— Programacio

Aquesta fase, en cas que la infografia sigui digital i tingui un component inte-
ractiu, cal programar-la. La programacié consta de quatre passos: cal establir els
requisits web, analitzar i dissenyar tots els components, implementar la progra-
macio a la plataforma de visualitzaci6 i, finalment, realitzar les proves.

— Edicié
Aquesta fase consisteix a escriure els textos que acompanyen la infografia,
com ara el proleg o la guia d’us, encara que no sempre n’hi hagi.

— Seguiment

En moltes aplicacions és necessari fer un control real de I'is de termes que
s’hi inclouen, sobretot en disciplines que estan en actualitzaci6 constant, com ara
en el nostre cas. Aixi, doncs, un cop elaborada la proposta, en un futur caldra fer
revisions periodiques que tinguin en compte els progressos de la ciéncia, tant en
tractaments com en medicaments, posologia, etc.






5. Deles fases d’elaboracio al prototip

En aquest capitol explicarem 'aplicacié dels passos metodologics que s’han de se-
guir per dur a terme una infografia terminologica en la nostra proposta concreta.

5.1. DEFINICIO DEL TREBALL

Eltema de la nostra infografia son els tractaments del cancer de mama, i s’en-
globa en els estudis d’oncologia. El punt de vista des del qual vam abordar la info-
grafia és medic.

Igual que del tema, dels usuaris, també n’hem anat parlant al llarg del treball.
En aquest punt, és necessari recordar el principi d’adequaci6 proposat per Cabré
(1999), ja que el perfil d'usuaris condicionara les caracteristiques principals del
treball. Sabiem que les usuaries potencials d’aquesta infografia sén pacients de
cancer de mama (i també familiars i qualsevol ciutada que estigui interessat en el
tema) i que, per tant, tenen un coneixement parcial de la mateéria. S"ha definit
aquest tipus d’usuari, tal com ja hem vist, com a usuari avancat (Lorente, Estopa i
Vidal-Sabanés, 2020).

La finalitat del nostre treball és clara: es pretén apropar la informacié medica
a un public no especialista, per tal que pugui adquirir coneixements rapidament i
senzilla sobre els tractaments de la seva malaltia, amb I'objectiu de gestionar-la
millor. Per tal que sigui aixi, calia assegurar de bon principi que la infografia tin-
gués el maxim rigor cientific i que fos fiable des del punt de vista de contingut
medic.

Un cop establert el tema, els destinataris i la finalitat de I'aplicacio, vam deci-
dir la resta de caracteristiques. En primer lloc, el treball és monolingiie, i la llengua
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de la infografia és el catala, ja que és la llengua vehicular del nostre pais. Quedara
pendent per a treballs futurs reproduir la infografia en castella, cosa que creiem
també necessaria pel context sociolingiiistic de la societat catalana.

Tenint en compte que s’ha d’incloure en una comunitat virtual de pacients
(CVP), teniem clar que la nostra infografia no s’havia de pensar en format impres,
sind que la lectura havia de ser digital. En aquest sentit, calia tenir present que la
manera de llegir en pantalla no és la mateixa que en paper, ja que les mans interac-
cionen diferentment. També vam decidir, per la quantitat i complexitat d’infor-
macié que contenia la infografia, que fos interactiva en format web, per tal d’es-
tructurar la informaci6 de manera clara i en diferents pantalles. Es important no
ocupar tots els espais en blanc a 'hora de dissenyar contingut, ja que aixo fa que
'usuari percebi la informacié de manera més complexa i augmenti la seva carrega
visual i cognitiva (Montero, 2015).

Sobre la informacié que voliem incloure en la infografia, pel seu caracter ter-
minologic i el valor en el tractament de la terminologia, teniem clar que, en primer
lloc, els termes havien de contenir definicions. També vam introduir els sinonims
dels termes, en cas que n’hi hagués de pertinents, ja que la variacié de la terminolo-
gia del camp és un factor que pot frenar la comprensio plena. A més, per les carac-
teristiques intrinseques de la infografia, la representacio grafica a través d’imatges
o illustracions dels termes havia de tenir un pes important. Es per aquest motiu
que molts dels termes o de les explicacions estan acompanyats o bé d’una illustracié
o bé d’'una imatge. Finalment, si bé no s’indiquen explicitament, si que per les ca-
racteristiques del recurs podem dir que molts dels termes inclouen unitats relacio-
nades tematicament, contextos, exemples i altres informacions, com I'enciclopedi-
ca. Pel que fa a la tematica, ens vam centrar en els tractaments. En lestudi de
necessitats de la fase 1 de la tesi, vam validar la hipotesi que els tractaments sén un
dels temes que més preocupa les pacients sobre la seva malaltia i un dels quals més
informacio els falta. En aquest sentit, entendre el tema dels tractaments és fona-
mental per al pacient oncologic del segle xxi, per tal que pugui autocuidar-se mi-
llor (per exemple, a través de coneixer més bé els efectes secundaris de cada tracta-
ment) i que pugui tenir un rol participatiu durant el procés terapeéutic.

Els tractaments que es preveia desenvolupar en la infografia son sis: la cirur-
gia, la quimioterapia, la radioterapia, la terapia dirigida, ’hormonoterapia i la im-
munoterapia. Som conscients que hi ha diverses classificacions sobre els diferents
tractaments que es duen a terme en cancer de mama. Vam realitzar aquesta classi-
ficacio a partir de I'especialista assessora de la nostra infografia, i conté tant els
tractaments més classics com els més innovadors.

Com a prototip per a aquest treball, vam seleccionar només un dels tracta-
ments i vam elaborar completament la infografia «Quimioterapia»; la resta només
les vam desenvolupar parcialment i tan sols vam incloure la primera pantalla de la
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infogratia. Vam escollir aquest tractament perque, tot i que no és el més habitual,
si que és el que més toxicitat genera i el que més preocupa i angoixa les pacients.
La toxicitat s’associa al tractament quimioterapic perque influeix negativament
en la qualitat de vida de les pacients i suposa un risc vital, en alguns casos, per
agressivitat d’alguns tipus de quimioterapia. Sén molts els efectes secundaris que
poden apareixer després de sotmetre’s a aquest tractament, i tenir-ne informacio6
en pot minimitzar el dany. L’esquema que proposem per a la infografia de cada
tractament és:

— Queés?

— Com s’administra?

— Per qué i quan s’administra?

— Medicaments i dosis.

— Possibles efectes secundaris.

— Resposta al tractament.

Per acabar, en la taula 2 es mostra un resum de les decisions preses durant la
fase de definici6 del treball.

TauLA 2
Quadre resum dels trets definitoris principals de la nostra proposta d’infografia

— Tema: cancer de mama, tractaments.

— Destinataris: pacients de cancer de mama, usuaris avangats.

— Monolingiie: catala.

— Finalitat: didactica.

— Format d’edicio: digital, interactiu, web.

— Informacio de les entrades: principalment definicions, remissions i illustracions.
— Equip: multidisciplinari.

Font: Elaboracié propia.

5.2. PREPARACIO DEL TREBALL

La fase de preparacio del treball també s’estructura en diferents subfases. En
primer lloc, la documentacio; en segon lloc, 'estructuracié primera de 'arbre de
camp, i, finalment, la planificacio del treball, tant pel que fa a'equip com a les eines.

5.2.1. Documentacio

En aquesta fase, en primer lloc, ens vam documentar per adquirir coneixe-
ments sobre el cancer de mama i els seus tractaments. Els recursos que vam con-
sultar son de diferent naturalesa i nivell d’especialitzacio, ja que la realitat és que
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les pacients han de conviure amb textos diversos. Els recursos que vam seleccio-
nar —en catala, en castella, en anglés i en francés— son els segiients:

— American Cancer Society (ACS, https://www.cancer.org).

— Asociacion Espaifiola contra el Cancer (AECC, https://www.contraelcan
cer.es).

— Asociacién Mama Ovario Hereditario (AOMH, https://amohasociacion.org).

— Agencia de Salut Publica de Barcelona (ASPB, https://www.aspb.cat).

— Canal Salut de la Generalitat de Catalunya (https://canalsalut.gencat.cat/
ca/inici).

— Hospital Universitari de Bellvitge (HUB, https://bellvitgehospital.cat/ca).

— Institut National du Cancer (INC, https://www.cancer.fr).

— National Cancer Institute (NCIL, https://www.cancer.gov).

— Portal Clinic de I'Hospital Clinic de Barcelona (HC, https://www.clinic
barcelona.org/ca/portalclinic).

— Institut Catala d’Oncologia del Departament de Salut de la Generalitat de
Catalunya (ICO, https://ico.gencat.cat).

— Departament de Salut del Pais Basc (https://www.euskadi.eus/gobierno
-vasco/departamento-salud/inicio).

— Sociedad Espanola de Oncologia Médica (SEOM, https://seom.org).

A través de la seleccio, s’observa la fiabilitat de les fonts, ja que en tots els ca-
sos provenen d’institucions de primera referéncia en el camp; ens serviran durant
tot el treball per adquirir coneixements sobre la materia i, sobretot, també, perala
redaccié de materials.

A més, vam seleccionar una mostra de fonts lexicografiques per consultar la
terminologia de I'area. Aquestes fonts van servir de referéncia en la fase d’elabora-
ci6 de la terminologia, tant per a les definicions com per a la cerca de remissions.
Son els diccionaris segiients:

— Diccionari del cancer (Institut Catala d’Oncologia).

— Diccionari enciclopédic de medicina (DEMCAT) (Institut d’Estudis Cata-
lans; Fundacié Académia de Ciencies Meédiques i de la Salut de Catalunya i de
Balears; Enciclopedia Catalana, SAU; TERMCAT, Centre de Terminologia; Ge-
neralitat de Catalunya, Departament de Salut).

— Diccionario de términos médicos (Real Academia Nacional de Medicina
de Espana).

— Diccionario de cdancer del NCI (National Cancer Institute).

— Diccionario de siglas médicas (Sociedad Espafiola de Documentacidon
Médica).

— Abreviacions sanitaries (Servei Catala de la Salut).

— Diccionari de la llengua catalana, 2a edici6 (DIEC2) (Institut d’Estudis
Catalans).


https://www.cancer.org
https://www.contraelcancer.es
https://www.contraelcancer.es
https://amohasociacion.org
https://www.aspb.cat
https://canalsalut.gencat.cat/ca/inici
https://canalsalut.gencat.cat/ca/inici
https://bellvitgehospital.cat/ca
https://www.cancer.fr
https://www.cancer.gov
https://www.clinicbarcelona.org/ca/portalclinic
https://www.clinicbarcelona.org/ca/portalclinic
https://ico.gencat.cat
https://www.euskadi.eus/gobierno-vasco/departamento-salud/inicio
https://www.euskadi.eus/gobierno-vasco/departamento-salud/inicio
https://seom.org
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5.2.2. Arbredecamp

En segon lloc, vam dur a terme I'estructuraci6 conceptual del tema concret i,
per fer-ho, vam elaborar I'arbre de camp. Per tenir un bon control de la termino-
logia aquest pas és clau.

L’arbre de camp es va anar reelaborant durant tot el treball, i per realitzar-lo
vam comptar amb I'assessorament i la validacié d’una infermera especialista en
cancer de mama de I'ICO, Ana Rodriguez, que ha estat 'especialista principal de
referéncia de la infografia. L’arbre de camp s’ha vist modificat durant tota I'elabo-
racié de la base de dades terminologica i també en la redaccio6 dels materials. En la
figura 5 es mostra la primera part de I'arbre de camp que fa referéncia als tracta-
ments de cancer de mama.

analisi molecular
diagnostic
edat
estadi
estat hormonal
grau histologic
localitzacié fumoral

Factors

farmacéutic
Zinecoleg
infermer
oncoleg

patoleg
radioleg

Tractaments del

cancer de mama

Altres

hormonoterapia
immunoterdpia
gquimioterapia*
terdpia dirigida

Tipus de
tractament
tractament local mtarvemfm s
radioterdpia

FIGURA 5. Arbre de camp del tema «Tractaments del cancer de mamay.
FonTt: Elaboraci6 propia.

tractament sistémic

L’arbre de camp segueix una estructura similar en tots els tipus de tracta-
ments. En la figura 6 reproduim la part de 'arbre de camp que correspon al trac-
tament «Quimioterapia» (marcat amb un asterisc a la figura 5, des d’on continua
I'arbre en la figura 6) —que és el que vam desenvolupar per al prototip de la nostra
infografia— i que, com podem observar, conté, a banda dels termes generals, els
farmacs, les vies d’administracio, el tipus de quimioterapia, els efectes secundaris
ila resposta al tractament.
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Termes generals
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Figura 6. Continuaci6 de I'arbre de camp referent a I'apartat «Qui-
mioterapia».
Font: Elaboracié propia.

5.2.3. Equip de treball

Pel que fa al’equip de treball, per dur a terme la infografia vam comptar amb
la collaboracié d’un dissenyador grafic (Adria Pifarré), amb I’assessorament
d’una informatica (Alejandra Lépez) i, també, amb 'opinié del personal sanitari
seglient: principalment, d’una infermera especialista en cancer de mama de 'ICO
(Ana Rodriguez), pero també de dues professionals de la biomedicina (Maria Vi-
dali M. A. D.), una altra infermera que ens va acompanyar a les sessions amb el
dissenyador (Carmen Galan), dues pacients (Elisenda Escriche i Marisa Cots), i,
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naturalment, amb I'assessoria dels directors de la tesi doctoral, Rosa Estopa i Cris-
tian Ochoa.

5.2.4. Eines

Finalment, pel que fa als diferents recursos i eines, per elaborar la infografia,
vam utilitzar:

a) Per ala terminologia (fase 3.1), 'estacié terminologica Terminus 2.0,
creada pel grup IULATERM de la UPF. Es un recurs per treballar la terminologia
que integra des de la gestié del corpus fins a 'elaboracid de fitxes terminologi-
ques, passant per tot el procés de construccié d’un recurs terminologic (Cabré i
Nazar, 2011).

b) Enlafase 3.2 de redaccié de la informacié i 3.3 de disseny, vam utilitzar el
programa InDesign per a la creacio de la infografia digital. En la fase 3.3 també
vam fer servir el programa Illustrator per a la creacid i modificaci6 de les il-
lustracions de la infografia.

¢) En tercer lloc, per a la fase 5 de programacid, vam emprar el programa
Sublime per editar la programacio i enllagar els diferents llenguatges de progra-
macio.

5.3. ELABORACIO DEL TREBALL

La fase d’elaboraci6 del treball és la més extensa i consta de tres parts diferen-
ciades: I'elaboracié de la terminologia, la redacci6 i I'arquitectura de la informacio6
i el disseny.

5.3.1. Elaboracié de la terminologia

En primer lloc, per dur a terme I'elaboracié de la base de dades terminologi-
ca, vam agafar de base el Vocabulari multilingiie de cancer de mama per a pacients
(d’ara endavant, VMCMP), que es va realitzar parallelament a la tesi, en el si del
grup IULATERM, amb la collaboracié de I'ICO, i que, com veurem, guarda una
estreta relacié amb la nostra infografia. Aquest vocabulari, dirigit a pacients, a
banda de ser part de la nostra infografia, és alhora una aplicaci¢ diferent que in-
clou molta més terminologia i que és un producte que funciona de manera auto-
noma. Com que vam participar activament en la realitzacié d’aquesta aplicacid,
vam creure convenient utilitzar la base de dades terminologica ja elaborada per
al VMCMP (Vidal-Sabanés, coord., 2023). Pel que fa al corpus que vam utilit-
zar, consta de dinou documents escrits en catala, alguns dels quals coincideixen
amb els documents mostrats préviament a la fase de preparacié de la infografia
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(v.lapartat 5.2). Per a la creaci6 del corpus es van tenir en compte tots els criteris
de fiabilitat de les fonts i també I'assessorament de I'especialista.

Per tant, en aquest apartat no vam realitzar des de zero les fases de preparacio
i elaboracio de la base de dades terminologica, com si que seria necessari dur a
terme en un treball en que no existis una base terminologica de les mateixes carac-
teristiques. El VMCMP consta de 289 entrades i abraga tota la terminologia del
cancer de mama. En canvi, com que la nostra infografia només inclou el tema dels
tractaments (dins del cancer de mama), vam seleccionar totes aquelles entrades
relacionades amb el tema dels tractaments de la malaltia que apareixien en el nos-
tre arbre de camp.

D’aquesta manera, la gran majoria de termes que conté la infografia formen
part del diccionari del VMCMP, com ara tractament sistémic, quimioterapia,
tumor, receptor hormonal o efectes secundaris com eritrodisestésia palmoplantar
o disgéusia. En altres casos, va ser necessari afegir termes nous, més especifics
dels tractaments. Hem de tenir present que el tema del VMCMP és molt més
ampli, cosa que fa que 'arbre de camp sigui diferent. Aixi, doncs, vam comple-
tar la base terminologica amb termes com ara placebo, assaig clinic, quimiotera-
pia adjuvant, fase preclinica, recaiguda, etc., i també vam adaptar algunes de les
titxes dels termes ja existents per als proposits de la nostra infografia. Tal com ja
hem comentat, la informacié terminologica s’ha tractat amb el programa Ter-
minus 2.0.

Finalment, la nostra infografia ha acabat incorporant cent vuit termes.
Aquests no eren els mateixos al principi, un cop feta la primera seleccio, ja que es
van anar incorporant termes nous i eliminant els que no eren pertinents segons
les fonts consultades i 'assessorament de I'especialista al llarg del vocabulari.

5.3.1.1. Caracteristiques de les entrades dels termes de la infografia

Pel que fa a I'elaboraci6 de les fitxes terminologiques de la infografia, tot i
que a la base de dades incorporem també la categoria gramatical, I'area tematica,
el context i 'estatus del terme, a les entrades dels termes de la infografia només
vam incloure la definicid i els sinonims.

Sibé vam agafar de referencia el VMCMP, no totes les definicions sén iguals
ni les remissions estan ordenades de la mateixa manera. Es a dir, pel que fa a les
definicions, en alguns casos sén més extenses i incorporen més informacié enci-
clopedica. En altres casos vam poder adaptar la definicid (sobretot el descriptor)
tenint en compte I'arbre de camp de la infografia, que era diferent del diccionari,
cosa que va afectar els descriptors de les entrades. A les fitxes també vam incloure
la categoria gramatical, el context i la font del terme, pero aquesta informaci6 no
és rellevant per a la nostra infografia i, per aixo, no hi apareix.
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Per exemple, en el cas de la definici6 de febre, vam afegir informacié enciclo-
pedica (subratllada en 'exemple 1) que, d’acord amb I'especialista, és molt relle-
vant i cal que les pacients la tinguin present. En 'exemple 2, veiem la definicié de
quimioterapia, que vam canviar lleugerament (v. els termes en cursiva dels punts
2.1i2.2 de 'exemple 2). Tal com s’observa, vam modificar el descriptor i també
vam eliminar la informacié sobre les vies d’administracio de la definicio, ja que es
dona més endavant en la infografia.

Exemple 1

Efecte secundari de la quimioterapia caracteritzat per un augment de la tem-
peratura corporal per sobre del normal. Es considera febre a partir de 38 i febricula
entre 371 37.,9.

Exemple 2
2.1. Tractament que consisteix en el subministrament de medicaments via

oralper-injecceid; pels-vasossanguinisosobretapel-amb 'objectiu de
destruir o impedir la multiplicacié de céllules canceroses i interrom-
pre’n la formacio.

2.2. Tractament sistémic que consisteix en el subministrament de medica-
ments amb I'objectiu de destruir o impedir la multiplicacié de cellules
canceroses i interrompre’n la formacio.

A Thora d’elaborar les definicions no sempre vam poder seguir el patré de
definicié terminologica canonica (Cabré, 1999). Aquest fet esta motivat per dos
factors. Per una banda, en alguns casos va ser necessari afegir informacions addi-
cionals que, per falta de coneixement especialitzat, les usuaries no podrien deduir.
Per tant, les definicions tenen un caracter més enciclopédic i poden incloure dife-
rents oracions juxtaposades, perqueé s’ha demostrat que aquest patr6 és més ade-
quat per a la culturitzacié del coneixement (Estopa, 2014 12018).

Per altra banda, fer canvis en el patré metodologic per a la creacié de defini-
cions terminologiques va ser per la voluntat de fer més comprensibles les defi-
nicions d’aquest vocabulari. En aquest sentit, el llenguatge planer té en compte
I'ordre dels elements de les oracions, la veu, el nombre de paraules de les oracions,
etc. En la figura 7 es reprodueix una imatge del sistema Terminus 2.0 que inclou la
fitxa del terme neutropénia, en la qual es pot observar que la definicié conté un
punt i seguit, i també informaci6 enciclopédica:
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Informacié basica
Id: 101502
Terme: neutropénia
Llengua: Catala
Categoria gramatical: f

Font del terme: Institut d'Estudis Catalans. (2013). Diccionari de la llengua catalana. Recuperat de https://dic.iec.cat/results.asp?

txtEntrada=diccionari&operEntrada=0
Tipus de font: Diccionari - Base de dades
Area tematica: Medicina (Cincer de mama)
Estatus del terme: Terme normatiu

Organisme normalitzador: 1EC

Definicions

Efecte secundari de la quimioterapia caracteritzat per la disminuci6 del nombre de globuls blancs a la sang. Aquest efecte secundari augmenta el risc d'infeccions en la
pacient.

Font: Adaptada per I'autora a partir de Diccionario de cancer. (s. d.). EUA: Instituto Nacional del Cancer. Recuperat de
https://www.cancer.gov/espanol/publicaciones/diccionario/

Contextos
En el cas de presentar un quadre de neutropénia i febre (grau 4), el segiient cicle s'administrara al 85% de la dosi calculada.
Font: Institut Catala d'Oncologia; Generalitat de Catalunya. Departament de Salut; Hospital Universitari de Bellvitge. (2010). Tractament del cancer de mama. [Protocol]

Ficura 7. Fitxa terminologica completa del terme neutropénia.
Font: IULATERM, Terminus 2.0 (2020) [base de dades privada].

En els casos de les definicions dels tractaments, totes segueixen un mateix
patrd, i algunes porten incrustades les definicions d’altres termes. Els exemples 3
i 4 mostren dues definicions que corresponen als tractaments hormonoterapia i
radioterapia, en els quals hem remarcat en cursiva els termes que incorporen una
altra definicio.

Exemple 3

Tractament sistémic en qué s’administren farmacs que bloquegen 'acci6 de
les hormones propies del cos que els tumors malignes necessiten per créixer.
D’aquesta manera, els farmacs ajuden a reduir el tumor maligne, a eliminar-lo o a
evitar-ne la reaparicio.

Exemple 4

Tractament local en qué s’emeten radiacions a la zona on hi ha el tumor ma-
ligne. D’aquesta manera, les radiacions ajuden a destruir les céllules canceroses, a
eliminar o a reduir la mida dels tumors malignes, o a alleujar els simptomes de la
malaltia.

En relacié amb els descriptors (primer element de la definicié o hiperonim),
els vam adaptar perque s’ajustessin al tema especific de tractaments de cancer de
mama. Per exemple, en el cas de xerostomia, el descriptor és efecte secundari de la
quimioterapia (i no sequedat a la boca). O bé, en el cas de amenorrea, el descriptor
és efecte secundari de la quimioterapia i ’hormonoterdapia (i no abséncia de mens-
truacio).

Pel que fa a les remissions, vam incloure els sinonims, les sigles i les abrevia-
tures, i també aquells termes que presenten variacié ortografica, encara que
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aquests darrers apareixen en molt pocs casos. Les remissions, a diferencia del
VMCMP, en la infografia es presenten ordenades de menys a més especialitzades.
Per exemple, trobem cancer de mama abans que CM. No obstant aixo0, es priorit-
zen les sigles si son més reconeixibles per a les pacients que les seves formes des-
envolupades. Per exemple, tal com veurem més endavant en la infografia, la sigla
anglesa PICC i la marca comercial Port-a-Cath® apareixen en primera posicié en
la infografia. Inicialment podriem pensar que s6n termes més opacs que les seves
formes desenvolupades, pero 'especialista ens va fer notar que eren termes que es
reconeixen perque son més freqiients.

Finalment, pel que fa a les notes, en alguns pocs casos es dona informacié
cognitiva i cultural que pot ser util per a les pacients, tal com es pot veure en els
casos dels termes estadi o anoréxia, per exemple:

Exemple 5

Sistema de classificacié que determina I'extensié del cancer en el cos. Els esta-
dis van del 0 al IV. Estadi 0 significa que hi ha una alteraci6 inicial de les céllules.
Estadi I vol dir que hi ha un tumor inicial localitzat a la mama. Els estadis II i III
signifiquen que el tumor ha augmentat de mida i afecta els ganglis limfatics més
propers. L'estadi IV vol dir que el tumor s’ha disseminat a altres parts del cos llu-
nyanes i, per tant, s’ha produit metastasi.

En cancer de mama s’utilitza més la classificacié TNM. Es important no con-
fondre els estadis amb els diferents graus histologics, que van de I'Tal I1L

Exemple 6

Efecte secundari de la quimioterapia caracteritzat per la disminucié de les ga-
nes de menjar.

No s’ha de confondre amb el trastorn alimentari anoréxia nerviosa, que és
una malaltia mental.

5.3.1.2. Treball complementari: el Vocabulari multilingiie de cancer
de mama per a pacients

Els inicis d’aquest diccionari (figura 8) es troben a I'assignatura de gestio ter-
minologica, que és una matéria optativa compartida pels graus de traduccié i in-
terpretacio i de llengiies aplicades. En els seminaris d’aquesta assignatura es rea-
litzen vocabularis especialitzats, i cada grup elabora un vocabulari inedit en
relacié amb un tema, des de la cerca de documents especialitzats i la compilacié
de corpus fins a I'extraccié de termes, la confeccié de fitxes terminologiques, etc.
(Lorente, Estopa i Vidal-Sabanés, 2020).

La professora responsable de I'assignatura de gestié terminologica és Merce
Lorente, investigadora principal del grup IULATERM i directora de 'TULA, i la
professora responsable d’aquest seminari vaig ser jo mateixa. Un cop acabada
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Ficura 8. Coberta del Vocabulari multi-
lingiie de cancer de mama per a pacients.
FonT: Vidal-Sabanés (coord.), 2023.

I’assignatura i sota la supervisio de les professores, dues estudiants en practiques
—DMaria Coll i Gemma de Olamendi— van entrar les esmenes de les correccions
de les fitxes dels estudiants. Després, una técnica lingiiistica, Mariona Arnau, i les
dues professores responsables, amb 'ajuda de I'especialista Ana Rodriguez Orte-
ga (infermera de la Unitat Funcional de Mama i coordinadora de coneixement
d’Infermeria de Practica Avancada de 'ICO) vam ampliar substancialment I’ar-
bre de camp i vam crear les fitxes terminologiques corresponents per arribar al
coneixement més basic de la matéria. Al VMCMP, s’hi pot accedir en linia a tra-
vés de la pagina web PortalTerm del grup [IULATERM.

El vocabulari ha estat revisat, des del punt de vista formal, per Mariona Ar-
nau, Merce Lorente i jo mateixa i, des del punt de vista dels continguts, per I'espe-
cialista de referéncia del diccionari, Ana Rodriguez Ortega, i també pel doctor
Miquel Gil, oncoleg medic; la doctora Maria Laplana, oncologa radioterapeuta, i
la doctora Maria Jesus Pla, cirurgiana i coordinadora de la Unitat Funcional de
Mama. A més, també ha participat en la revisié Elisenda Escriche, psicopedagoga
de la Unitat de Psicooncologia Online i membre de la comunitat de pacients del
cancer de mama, amb la collaboracié de la Unitat de Psicooncologia Online de
I’'Hospital Duran i Reynals (ICO).

Els termes que s’inclouen en aquest vocabulari son totes aquelles unitats ter-
minologiques imprescindibles per entendre el cancer de mama. El vocabulari
també conté tots aquells termes que apareixen a les definicions d’altres termes i
que no son prou generals perqueé 'usuari no expert els pugui comprendre, ja sigui
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en una entrada nova o bé dins la mateixa definicié. També s’han tingut en compte
aquells termes més generals de biologia, quimica, etc., que sén comuns en cancer
de mama, com ara enzim, molécula, cromosoma o hormona.

El diccionari consta de 289 entrades i, basicament, els subambits que s’han
tractat son:

— Anatomia de la mama.

— Diagnostics de cancer de mama (simptomes, proves i resultats, tipus i
classificacions).

— Tractaments del cancer de mama: tipus, efectes secundaris i farmacs (els
noms genérics i també els farmacs especifics més comuns i utilitzats, seguint el
criteri de 'especialista).

— Altres (termes generals de biologia, quimica, etc., que s6n necessaris i co-
muns en cancer de mama).

Les entrades estan ordenades alfabéticament i a cada entrada es pot trobar la
informacio segiient:

— Lema.

— Informaci6 gramatical.

— Definicio.

— Equivalents en angles i espanyol.

— Remissions a variants sinonimiques, sigles i abreviacions.

— Notes (marques d’ts o informacid rellevant que complementa la definicio).

5.3.2. Redaccié i arquitectura de la informacio

Després de I'elaboracié de la terminologia, vam dur a terme la redaccié de la
informaci6 a partir de la base de dades terminologica. En aquesta fase també vam
abordar I'arquitectura de la informacio, és a dir, la disposicié de la terminologia i
la resta d’informacié dins el text. Aquesta fase és molt rellevant, ja que aborda el
tipus de tractament que fem de la terminologia de la infografia.

En primer lloc, vam distribuir els termes segons la seva importancia en el
camp. Aixi, teniem clar que els tractaments havien de tenir un lloc rellevant dins
la infografia. Es per aquest motiu que els sis tractaments de cancer de mama tenen
una infografia exclusiva per a cada un i son els tinics que incorporen una imatge al
costat de la definici6. En segon lloc, dels termes restants vam decidir quins inclou-
rien la definici6 i remissi6 o remissions (si esqueia) en una pestanya emergent, i
també quins inclourien explicacio dins el text.

Sabem que el génere textual de les infografies segueix una estructura esta-
blerta: introduccid, cos i peu. En el cas de la nostra infografia, per la caracteristica
multicapa que té, vam variar 'ordre dels elements. Si bé la nostra infografia inclou
totes les parts, en la primera pantalla apareix una introducci6 sobre qué trobaran
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els usuaris en aquest recurs, una breu guia d’ds i els crédits i la bibliografia. Es a
través d’aquesta primera pagina d’inici que també es pot accedir al cos de la info-
grafia, compost per la serie d’infografies multicapa.

AThora de redactar la infografia vam seguir diversos passos:

— En primer lloc, vam redactar a ma un primer esborrany a partir de 'arbre
de camp, les fitxes terminologiques i el coneixement adquirit en la fase de prepa-
raci6 del treball.

— En segon lloc, vam elaborar una segona versi6 de 'esborrany en format
digital. D’aquest segon arxiu, en vam fer una primera revisié lingiiistica i també
una revisio per part dels experts en la materia.

— Un cop vam tenir la validacié dels especialistes, vam aplicar els canvis,
que també van suposar, com hem dit, la reelaboracié de I'arbre de camp i l'actua-
litzacié de les fitxes.

— A continuaci6, vam elaborar el disseny, conjuntament amb el dissenyador.

— La tercera versid, que va ser la definitiva, es va tornar a revisar pels ex-
perts, i també per pacients, i, finalment, se’n va fer una altra revisio lingiiistica.

Un dels nostres objectius era que la informacié a la pantalla no s’organitzés
de manera atapeida. Aquest és un dels motius pels quals la infografia consta de
diverses pantalles. Cal tenir en compte que 'espai en blanc (o espai negatiu) dels
textos és 'espai entre els elements de la pantalla, i ajuda a diferenciar visualment
elements o grups d’elements, i incrementa la simplicitat, 'elegancia i 'aparenca
estetica del disseny (Montero, 2015). A més, ’OMS també recomana que el for-
mat dels documents tingui espais en blanc, cosa que en facilita la lectura (Organi-
zacién Mundial de la Salud, 2022).

A Thora de redactar el text de la infografia, vam tenir en compte les recoma-
nacions de redacci6 de llenguatge planer a les quals ja hem fet referéncia en el ca-
pitol 3 (v. I'apartat 3.2.3). Les més significatives, segons 'OMS (2022), son:

a) Informacid estructurada de manera clara.

b) To directe.

¢) Ordre d’oracions subjecte-verb-objecte (SVO).

d) Oracions curtes (no més de 15-20 paraules).

e) Paragrafs curts.

f) Utilitzacié de grafics, imatges.

g) Utilitzacié de llistes.

h) Lexic senzill.*

i) No utilitzacio6 de la variacio.*

j)  Definici6 dels termes més complexos.

k) Veuactiva.

I) Desenvolupament de les abreviacions.

m) Subjectes i verbs explicits.
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En la llista anterior hem marcat amb un asterisc les recomanacions que no
vam tenir en compte a la nostra infografia. Per una banda, pel que fa al lexic, tal
com ja hem dit, no vam seguir la recomanacié d’utilitzar lexic senzill, sin6 que
vam incloure tots els termes necessaris per entendre els tractaments i vam adoptar
diverses tecniques per tal de fer-los comprensibles per a 'usuari. Pel que fa a la
variacid, creiem que és important que els usuaris tinguin a I'abast totes les variants
del terme.

Fent referéncia a I'arquitectura de la informacio, tal com es pot copsar en I'ar-
bre de camp, podem classificar els tractaments de cancer de mama segons la seva
ubicacio, la funcid, el tipus d’administracié i la tipologia. Aixi mateix, els grans ti-
pus de tractaments —intervenci6 quirurgica, quimioterapia, radioterapia, hormo-
noterapia, immunoterapia i terapia dirigida— se subdivideixen en subtipus. Vam
redactar la infografia principal de tractaments de cancer de mama a partir d’aquests
sis grans tipus de tractament i, a més, vam afegir els factors que els determinen.

Pel que fa a la infografia secundaria de quimioterapia, la vam estructurar a
partir de preguntes Q, com ara: qui?, que?, com?, quan? i per qué? D’aquesta ma-
nera, vam tenir en compte moltes de les dades que poden necessitar els usuaris a
I’hora d’adquirir coneixement sobre el concepte en si (Gelpi, 2015; Smiciklas, 2012).
Cada pregunta d’aquesta infografia es va estructurar en una pantalla diferent, per
tal de no concentrar tota la informaci6 en un mateix pla. Per canviar la pantalla es
pot baixar amb el ratoli o bé a través del menu:

— Queé és la quimioterapia?

— Com s’administra?

— Per qué i quan s’administra?

— Quins medicaments i en quines dosis s utilitzen?

— Quins son els seus efectes secundaris?

— Quina resposta al tractament es pot obtenir?

Per les caracteristiques del treball, la redaccié de materials porta implicit el
tractament de la terminologia, que vam dur a terme a partir de la base de dades
elaborada en la fase prévia. Recordem que teniem cent vuit termes, dels quals sei-
xanta-un tenen entrada al diccionari (56 %); és a dir, quan es clica al terme, apa-
reix la definicid, i els sinonims, si en té. Sis dels termes (6 %) son els que fan refe-
rencia als tractaments i permeten la interacci6 a la infografia especifica de cada un
d’ells, a la primera pantalla de la qual hi ha la definici6 i els sinonims. Els catorze
restants (13 %) son termes que, per qiiestions de redaccié i d’arquitectura de la
informacid, vam creure convenient explicar dins el mateix text de la infografia.
Finalment, trobem vint-i-set termes (25 %) que, si bé apareixen a I'arbre de camp,
no tenen entrada al diccionari en la infografia. D’aquests vint-i-set termes, tretze
son més generals, com ara pacient, cos, ginecoleg, etc., i catorze son exemples de
farmacs. El grafic 1 mostra aquestes dades.
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56 %

= Amb entrada al diccionari = Sense definir

Explicats dins del text = Que remeten a la infografia

GrAFIC 1. Tractament de la terminologia de la infografia.
Font: Elaboraci6 propia.

Ara bé, aquests quatre patrons inicials que acabem d’establir no son fixos i,
encara que no estiguin definits o que si que ho estiguin, inclouen altres informa-
cions. Veiem, doncs, que el tractament de la terminologia es fa, per una banda, ex-
plicit en la informacié lexicografica de les entrades i, per Ialtra, de manera implici-
ta en les relacions semantiques de dins el text. Aixi, alguns termes també tenen:

— Representacio grafica. Els termes estan representats graficament a través
d’una illustracié o imatge dins el text.

— Context. Si bé tots els termes es troben en el context de la infografia, ens
referirem als que estan dins d’alguna oracid, com ara menopausa, en contraposi-
ci6 amb aquells que estan més aillats, com quimioterapia adjuvant.

— Exemples.

Les taules 3,4 1 5 mostren els termes de la infografia. A les diferents columnes
es veu marcat el tipus d’informacio especifica que es dona per a cada un dels ter-
mes; és a dir, com s’aborda el tractament de la terminologia en la infografia. S’in-
diquen: els termes que no estan definits (ND), els que estan definits o explicats
dins el text (DT), els que estan definits a través de la finestra emergent diccionari
(D), si tenen sinonims (S), els que tenen una illustracié o imatge (I1), els que re-
meten a una infografia més especifica (In), els que tenen context (C) i els que
contenen o son exemples (E). En la taula 3 s’observen els termes que apareixen ala
infografia principal."’

19.  Els termes no apareixen repetits. Es a dir, si un terme surt per primera vegada a la infografia
principal (taula 3), no el trobarem repetit en les taules 41 5.
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TAuLA 3
Tractament de la terminologia a la infografia principal « Tractaments»

Terme ND | DT D N I In C
analisi molecular X X X
antecedents médics X X
cancer de mama X X X
céllula cancerosa X X X
cirurgia X X X X
cirurgia X X
classificaci6 TNM X X X
diagnostic X X X
edat X X X
estadi de la malaltia X X X
estadi del 0 al IV X X X
estat hormonal X X X
farmacéutic X X
gangli limfatic X X
ginecolegs X X
grau histologic X X X
hormonoterapia X X X X
immunoterapia X X X X
infermer X X
localitzacié local X X
localitzacio regional X X
localitzacié tumoral X X X
mama X X
menopausa X X
metastasi X X X
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Terme ND | DT D S I In C E
melge X X X
oncoleg X X X
patoleg X X X
quimioterapia X X X X
radioleg X X X
radioterapia X X X X
receptor d’HER-2 X X X
receptor hormonal X X X
teixit X X
terapia dirigida X X X X
tractament X
tumor maligne X X

Font: Elaboracié propia.

Tal com podem observar en la taula 3, a la infografia de tractaments, en primer
lloc, trobem els termes que no estan definits. En aquesta infografia hi ha tots aquells
termes que son més proxims a la llengua general, com ara edat, mama, pacient, gine-
coleg, etc. Un altre grup son els termes explicats dins el text, com ara analisi molecu-
lar, localitzacié regional, etc. Un tercer grup son els termes que remeten a altres info-
grafies i coincideixen amb els sis tipus de tractament. En aquestes altres infografies,
a la primera pagina es definira i s’illustrara el terme i se’n donaran els sinonims.

Un quart i darrer grup és el més nombrds, i sén els termes que estan definits,
i contenen sinonims, si escau, en forma d’hipervincle en una finestra emergent.
Sobretot son termes clau de la malaltia que s’han d’entendre per poder compren-
dre els tractaments. A més, alguns inclouen imatges que ens serveixen per marcar
els diferents items de la llista de factors. Com que és la infografia principal, és més
generica i conté terminologia més general.

Pel que fa a les infografies dels diferents tractaments, podem observar el detall
del tractament de la terminologia en les taules 4 i 5. La taula 4 fa referéncia només a
les cinc pantalles dels termes dels tractaments que no estaven completats en el pro-
totip de la infografia. La taula 5 esta dedicada exclusivament a la infografia «Qui-
mioterapia», ja que és la que vam completar en 'elaboracio del prototip i, en conse-
qiiéncia, la més extensa.
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TauLa 4
Tractament de la terminologia a les infografies «Radioterapia», «<Hormonoterapia»,

«Terapia dirigida», «Cirurgia» i «Immunoterapia»

93

Terme ND DT D S 1l In
céllula X
cos X
drenatge X
farmac X X
gen X
hormona X
malaltia X
pacient X
proteina X
radiacié X
sistema immunitari X X
tractament local X X
tractament sistémic X X
FonT: Elaboracio6 propia.

Tal com s’observa en la taula 4, a banda dels sis termes de tractaments, ja ex-
posats en la taula de la infografia principal, les infografies secundaries també in-
clouen altres termes clau que tenen entrada al diccionari (D). La taula 5 fa referen-
cia al tractament de quimioterapia.

TAuLA 5
Tractament de la terminologia a la infografia «Quimioterdpia»
Terme ND DT D S 1l In E
acid zoledronic X X
alopécia SIN X X X X
amenorrea SIN X X X
anémia SIN X X X
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Terme ND DT I In
anticos monoclonal
assaig clinic X
cansament SIN X
capecitabina X
carboplati X
catéter vends central
ciclofosfamida X
consentiment informat
curacid X
denosumab X
diarrea SIN X
disgéusia SIN X
docetaxel X
doxorubicina X
epirubicina X
eribulina X
farmac quimioterapic X X
febre SIN X
flebitis SIN X
lapatinib X
llaga SIN X
malaltia estable X X
mucositis SIN X
nausea SIN X
neuropatia periférica SIN X
neutropeénia SIN X
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Terme ND DT Il In E
paclitaxel X X
peérdua de gana SIN X X
pertuzumab X X
PICC Sigla des. X
placebo
plaqueta X
plaquetopénia SIN X X
port-a-cath Sigla des. X
progressio de la malaltia X X
quimioterapia AC X X
quimioterapia AC-Taxol X X
quimioterapia adjuvant X
quimioterapia EC X X
quimioterapia X
neoadjuvant
quimioterapia palliativa X
reaccio allérgica SIN X X
recaiguda
resposta completa X X
resposta parcial X X
restrenyiment SIN X X
retencio de liquids SIN X X
sequedat de boca SIN X X
sindrome ma-peu SIN X
sufocacio SIN X X
supervivéncia X X
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Terme ND DT D S Il In C E
trastuzumab X X X
via d’administracio X X
via intravenosa X X X
via oral X X X
vinorelbina X X X
vomit SIN X X X X X

FonT: Elaboracié propia.
Nora: «Sigla des.» = sigla desglossada o desenvolupada.

La taula 5 mostra com en la infografia «Quimioterapia» la majoria dels ter-
mes tenen entrada al diccionari i, per tant, inclouen definicid i sinonims, si és el
cas (D). Dels casos que s’exposen en la taula volem comentar especialment els
termes que son efectes secundaris. Tal com s’observa a la tercera columna, que fa
referéncia als termes que estan definits o explicats dins el text (DT), aquests ter-
mes inclouen els sinonims (SIN) i cal seleccionar la icona corresponent al diccio-
nari per veure’n la definicio.

Els termes cateéter central d’insercio periférica (PICC) i catéter amb reservori
subcutani (port-a-cath) val la pena comentar-los. En aquests casos, també indi-
quem en la taula que les sigles apareixen primer en el text que la seva forma desen-
volupada. Finalment, en aquesta infografia també es donen exemples dels dife-
rents exemples de farmacs.

5.3.3. Disseny

Pel que fa al darrer apartat de la tercera fase d’elaboracid, el del disseny, vam
tenir en compte diversos parametres: el format, la tipografia, els colors, la icono-
grafia, les illustracions i les imatges. Aquesta fase esta molt lligada amb les de re-
daccié i arquitectura de la informacio, i sovint les tasques per a cada apartat s’han
realitzat de manera quasi parallela.

Vam treballar la proposta amb colors i tipografies que s’anomenen femenins,
ja que vam tenir en compte que els usuaris principals d’aquesta infografia son pa-
cients dones. Pel que fa a la tipologia de les tipografies, en vam utilitzar dos parells:
un parell per al cos de la infografia i un altre per a les pestanyes emergents.

En el cas del cos de la infografia, per als titols i subtitols destacats vam fer
servir tipografies que fossin serif, les lletres de les quals contenen terminacions
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ornamentades i no so6n de pal sec. La tipografia serif que vam utilitzar és la Hat-
ton. En canvi, per al menu o els informatius de tipus explicatiu vam emprar la ti-
pografia de pal sec GT America Extended. En la imatge de la figura 9 es poden
veure les dues tipologies utilitzades al cos de la infografia:

ABCDEFGHIJ ABCDEFCHI
KLMNOPQRS KLMNOPOR:
TUVWXYZCN TUVWXY /.(;Y
abedefghijkl abedefghijkl
mnopgrstuyv mnopqrstuv
WXyZ WXVZ
0123456789¢,? 01234567897
GT AMERICA —
EXTENDED HATTON

Ficura 9. Tipografies utilitzades al cos de la infografia.
FonT: Elaboraci6 propia.

A més de fer servir dues tipografies diferents dins del cos de la infografia,
també vam utilitzar cinc mides de lletra: una per als titulars, una per als subtitols,
una per al text, una altra per als aclariments i el menu i, finalment, una darrera per
a les referencies bibliografiques dins el text. En la taula 6 es mostren els diferents
nivells d’informaci6 en relacié amb els tipus i la mida de lletra.

TAuLA 6
Relacié dels nivells d’informacio i de les tipografies del cos de la infografia

Nivell Descripcié Tipus i mida de lletra

1 Titols Hatton Regular, 34

2 Aclariments i menu GT America Extended Light, 13

3 Subtitols Hatton semi bolt, 26

4 Text GT America Extended regular, 16

5 Referencies bibliografiques GT America Extended regular, 10

FonT: Elaboracio propia.

A la figura 10 es poden veure aquests nivells representats en una de les panta-
lles de la infografia:
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PER QUE | QUAN @
SADMINISTRA?

'er qué i quan s'administra la quimioterapia?

QUING FARMACS ©
A HADMINISTREN?

quns ErEcTEs O
. SPClnoARS 6

L < QUINARESPOSTATE O
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CimRGA ()} Quimioterapi
adjuvant

Ficura 10. Tipografies utilitzades en la infografia.
FonT: Elaboracio propia.

En el cas de les pestanyes emergents de la infografia vam usar les tipografies
Railway de mida 22 i Open Sans de mida 21. La primera, la vam utilitzar per a la
definicio i la segona, per als sinonims. La figura 11 mostra I'aparen¢a d’aquestes
tipografies:

Light 300 Light 300

Definicio del diccionari terme i sindnims del diccionari
Light 300 italic Light 300 italic

Definicio del diccionari terme i sinonims del diccionari
Reqular 400 Reguiar 400

Definicio del diccionari terme i sindnims del diccionari
Regular 400 italic Regular 400 italic

Definicio del diccionari terme i sinonims del diccionari

Ficura 11. Tipografies utilitzades en les finestres emergents.
Font: Elaboracié propia.

Pel que fa als colors, no vam fer servir colors agressius, sind pastel. El fons té
una gamma de colors calids agradables a la vista i que formen un degradat (figu-
ra 12). Els colors agressius denoten alerta, perill i, contrariament, nosaltres vam
buscar evocar tranquillitat i relaxacid. Per a les illustracions i els colors de la lle-
tra, vam utilitzar el blau com a color de referéncia.
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FiGura 12. Gamma de colors del fons de la infografia.
FonT: Elaboracié propia.

Per desenvolupar el disseny de la infografia vam emprar el programa de base
InDesign, que ens va permetre fer la maquetacio editorial. A través d’aquest pro-
grama vam dissenyar tots els elements i els vam situar a la pantalla.

Les illustracions configuren una part molt rellevant de la infografia, ja que,
tal com hem vist, aporten a primer cop d’ull, de manera senzilla, minimalista i
simbolica un primer significat del terme o bé complementen la definicié. Vam
voler dissenyar unes illustracions que parlessin de la malaltia i no fossin gaire
agressives. També vam unificar la forma de les icones amb el tipus de lletra.

La majoria de les illustracions les vam extreure del lloc web The Noun Proj-
ect.? Després de pensar un objecte o concepte que es relacionés amb el terme,
vam fer la cerca i vam seleccionar les que més s’adequaven a la nostra idea. Algu-
nes icones les vam descarregar idéntiques i només en vam modificar el format de
les linies per unificar el llenguatge de les illustracions, com, per exemple, grau
histologic (en el qual s’analitzen les cellules per mitja d’un microscopi), via intra-
venosa (I'aparell) o cirurgia dins la infografia «Quimioterapia» (una taula opera-
toria), tal com s’observa en els exemples de la fila A de la taula 7.

En altres casos es van modificar per adequar-les al terme que havien de re-
presentar (aquest segon grup correspon als exemples de la fila B). Per exemple, és
el cas de nausea, en que vam canviar la forma dels llavis; edema, en que vam inflar
la cama, o bé eritrodisestésia palmoplantar, en qué vam afegir una ma i vam mar-
car els punts a dins.

Finalment, d’altres icones les vam crear des de zero (v. els exemples de la
fila C). Per exemple, analisi molecular (v.'exemple C1), que voliem representar
amb un receptor hormonal (en forma de forca) que encaixés amb una cellula.
O bé les pastilles que simbolitzen la combinacié de diferents farmacs (v. 'exem-
ple C2): cada pastilla representa una combinaci6 diferent; la primera, que només
conté punts, indica dos tipus de quimioterapia; la segona i la tercera, que conte-
nen punts i ratlles horitzontals, representen la combinacié de quimioterapia amb
dos altres farmacs diferents. Shan modificat i creat les icones amb el programa
[lustrator.

20.  https://thenounproject.com.


https://thenounproject.com

100 LA INFOGRAFIA TERMINOLOGICA

TAULA 7
Exemples d’illustracions de la infografia
1 2 3
A
A =
:
] )
c N

FonT: Elaboracié propia.

Tal com es pot observar en la taula 8, les illustracions son minimalistes i sim-
boliques. Les vam classificar en dos grups. En primer lloc, aquelles que represen-
ten termes més coneguts, com ara restrenyiment o diarrea (columna de 'esquer-
ra). Aquestes illustracions s’han representat metaforicament, buscant un sentit
enginyos, ja que no presenten tanta opacitat semantica. Per exemple, en el cas de
diarrea, en lloc de representar un vater com es fa en molts casos, s’ha decidit utilit-
zar diversos papers de vater, en contraposicié amb el restrenyiment, o bé una bate-
ria baixa per referir-se al cansament.

En segon lloc, trobem les illustracions de la columna de la dreta, que es fan
servir per representar els termes més especialitzats i que n’aporten informacié
metonimica. Per exemple, I'eina que s’utilitza (fila 1), un microscopi per analitzar
el grau histologic del tumor o un llit quirargic per a la cirurgia; la localitzacié de
Iefecte secundari (fila 2), una llengua per a la disgéusia o bé un cos marcat per una
reaccio allérgica; el procediment i 'acci6 (fila 3), com ara la perdua de neutrofils
per a la neutropénia o 'augment del tumor en la progressio de la malaltia.
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TAULA 8
Exemples d’illustracions de la infografia

Metaforics Metonimics

Instruments/Métode
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diarrea
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grau histologic intervenci6 quirurgica

Parts del cos
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restrenyiment l

disgeusia reacci6 allérgica
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&
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) y
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neutropénia progressié de la malaltia
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=
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o
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Font: Elaboraci6 propia.

Acabem de veure que les illustracions componen una part molt important
de la infografia. Si les comparem amb les imatges, aquestes son gairebé inexis-
tents, i només estan presents a l'inici de les infografies que corresponen als termes
dels sis tractaments. La imatge, en aquest cas, afavoreix que I'usuari pugui fer-se
una idea real, ja sigui del tipus de medicament, de les eines que s’utilitzen per dur
a terme el tractament, del context, etc. Per exemple, en el cas de ’hormonoterapia
vam utilitzar unes pastilles amb una forma similar al medicament d’aquest tracta-
ment. En el cas de la radioterapia, vam emprar una imatge de la maquina per dur
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a terme la radioterapia. Les imatges, les vam extreure del lloc web Unsplash,?! que
permet obtenir imatges d’accés lliure.

La iconografia de la infografia és de creacié propia, i també la vam elaborar a
través del programa Illustrator. En la taula 9 s’expliquen cada una de les icones
que vam elaborar i el significat que tenen:

TAuLA9
Icones de la infografia

Llegenda. Una icona que representa una llegenda per ala
iconografia, en la qual es poden observar els significats de

les icones propies de la infografia. Vam creure necessari afegir
aquesta icona per tal que 'usuari, si en algun moment se sent
perdut, pugui accedir-hi.

Diccionari. Una icona en forma de llibre que remet a una
pestanya emergent que inclou la definici del terme i els
sinonims, si escau. A través d’aquesta icona, s’aporta informacid
extra del terme i, d’aquesta manera, s’evita concentrar tota la
informaci6 dins de la mateixa pantalla. A més, també és una
manera de deixar triar a I'usuari si vol o necessita accedir a més
informacié. La icona representa un diccionari i, a la vegada, més
coneixement.

Infografia. Aquesta icona és la que condueix a les infografies
secundaries. La vam dissenyar a partir d’'un esquema que pot
representar una infografia, i al centre vam posar la lletra i com a
inicial de infografia, pero també com a informacid, ja que
representa la iconografia mundialment coneguda dela i de
informacio.

/\ Inici. Laicona de la casa remet directament a la infografia
principal. La casa significa «tornar a I'inici», i el color blau no és

una casualitat, ja que evoca la linia de blaus que s’ha seguit en
tota la infografia.

N < Les fletxes «<amunt» i «enrere» no sén icones propies, ja que
formen part del llenguatge universal, i vam creure convenient
incloure-les per tal de facilitar la interacci6 de 'usuari amb

la infografia.

FonT: Elaboracio propia.

21.  https://unsplash.com.


https://unsplash.com
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Les icones de la llegenda i I'inici es mostren sempre en pantalla, per tal que
'usuari hi pugui accedir en qualsevol moment. Les icones d’infografia i de diccio-
nari es trobaran dins el text. La figura 13 fa referéncia a la finestra emergent de la
llegenda de la infografia, en la qual s’expliquen totes les icones.

Les diferents icones que us permetran navegar
per la plataforma son les segiients:

Co

EFINCIO | BINONIMS.
[CEL TERME

Ficura 13. Pantalla explicativa de les icones de la infografia.
FonTt: Elaboracié propia.

5.4. SUPERVISIO

La supervisi6 de la infografia s’ha dut a terme a través de tres vies:

a) Revisi6 del contingut.

La darrera versi6 dels materials va ser revisada per I'especialista principal,
Ana Rodriguez. Ja hem anat dient que 'especialista va participar durant tot el
procés d’elaboracié del prototip, des de la creacié de I'arbre de camp fins a la fase
final de supervisio. A més, també van participar en la revisi6 del contingut dues
especialistes en biomedicina i una altra infermera.

b) Revisié de comprensio i utilitat.

La infografia va ser revisada, en termes de comprensi6 i utilitat, per les pa-
cients expertes Elisenda Escriche, tal com ja hem dit, psicopedagoga de la Unitat
de Psicooncologia de 'ICO, i Marisa Cots, presidenta de TAMOH. Aquesta revi-
si6 es va dur a terme a través de 'entrevista personal, que és un dels meétodes
d’avaluaci6 de la redaccié de textos medics que proposen Jiménez i Ruiz (2014).

¢) Revisid lingiiistica.

Finalment, també vam fer una revisio lingiiistica final del text.
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5.5. PROGRAMACIO

En aquesta fase, en primer lloc, calia editar i programar la infografia, tenint
en compte el format web i les caracteristiques d’interaccio6 de la plataforma. La
fase de programaci6 de la infografia s’estructura en quatre punts:

— Requisits.

— Analisi i disseny.

— Implementacio.

— Proves.

5.5.1. Requisits

Els requisits de la programaci6 web de la nostra infografia sén els segiients:

— Que tingui un disseny atractiu per a I'usuari. Per tant, que permeti utilit-
zar diferents colors, incrustar imatges, etc.?

— Que sigui intuitiva en la navegacio.”

— Que sigui navegable i, per tant, interactiva i clicable. Es necessari que
I'usuari pugui passar d’'una infografia a una altra i que també pugui navegar dins
d’una mateixa infografia, aixi com desplegar la informacid, en cas de finestra
emergent.

— Que sigui adaptable a les pantalles d’ordinador de tots els usuaris.

— Que la interficie amb l'usuari estigui accessible i sempre disponible a tra-
vés d’Internet. Es a dir, que la infografia sigui usada en linia i no sigui només una
aplicacié autonoma (stand-alone).

— Que el prototip d’infografia sigui de programacié rapida. Es a dir, que no
calgui programar cada un dels elements de la interficie, sin6é que es pugui progra-
mar a través d’'imatges estatiques. D’aquesta manera, el procés no exigeix tenir
coneixements de programaci6 avangats.

5.5.2. Analisiidisseny

Pel que fa a I'analisi, calia assegurar que la infografia fos en format web i esti-
gués disponible en linia. Si bé aquesta infografia esta pensada per formar part de
la comunitat virtual de pacients de cancer de mama de 'ICO, per a I’elaboracio
de la tesi, vam allotjar el prototip d’infografia a la pagina web del grup de la Unitat

22. Enelnostre cas, tal com s’explicara més endavant, el disseny s’ha dut a terme préviament amb
el suport d’un dissenyador grafic. En la fase de disseny previ, doncs, ja hem assegurat que el programari
sigui facil d’entendre.

23.  Com passa en el punt anterior, la facilitat en la navegaci6 també s’ha garantit en les fases de
redacci i arquitectura de la informacid i de disseny.
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de Psicooncologia de 'ICO en format no visible per al public. La infografia només
és visible per a les persones que disposen de I'enllag web. A la infografia, s’hi pot
accedir des de qualsevol navegador, tot i que es recomana usar Google Chrome.

La interaccid de la infografia, un altre dels requisits establerts en la progra-
macio, es produeix entre nou pantalles estatiques que son les que la componen:

— Inici.

— Credits i bibliografia.

— Infografia principal («Tractaments del cancer de mama»).

— Sis infografies secundaries: «Radioterapia», «Immunoterapia», «Cirur-
gia», «<Hormonoterapia», «Terapia dirigida» i «Quimioterapia».

Cada pantalla de la infografia conté diferents vincles entre infografies, aixi
com diverses finestres emergents en cada una de les infografies. La figura 14 mos-
tra el diagrama web de la infografia. Al costat de cada pantalla apareix un quadre
amb el resum de vincles i pestanyes emergents que conté cada pantalla.

Pel que fa al disseny, per a I'estructura de la pagina web, vam utilitzar el llen-
guatge HTML: CSS (cascading style sheets) per a I'estil, els colors, els tipus de
fonts, la distribucié del contingut, etc. I, també, JavaScript per a les funcionalitats
més complexes, com ara les animacions, les finestres emergents o el pas a altres
infografies, amb la finalitat de controlar la interacci6 de la plataforma. Aquests
tres llenguatges son els que es fan servir normalment en programacié web i, en
conjunt, ens van permetre configurar el disseny de la proposta.

Una de les caracteristiques principals de la programaci6 d’aquesta infografia
és que esta composta per imatges estatiques, préviament dissenyades amb el su-
port del dissenyador grafic, per garantir-ne la intuicié web. Aixo fa que el disseny
web de la nostra infografia es limiti a les finestres emergents i al seu contingut. La
forma, els colors, els tipus de font i la distribucié del contingut de les finestres
emergents son els unics elements que vam dissenyar a través de la programacio,
que vam dur a terme amb CSS.

Per a la interaccié amb 'usuari, és a dir, que la plataforma fos clicable i nave-
gable, vam utilitzar un mapa d’imatges (image map) HTML. Els mapes d’imatges
ens permeten crear un conjunt d’enllagos dins d’'una imatge o bé enllagar una part
concreta del text amb una imatge. Aixi, vam cercar les coordenades de totes les
parts de les imatges estatiques que voliem que tinguessin un vincle per després
incorporar-les a 'arxiu HTML de cada pantalla. El web que vam utilitzar per bus-
car les coordenades és Image Map Generator (www.image-map.net).

El tipus d’interacci6 que té I'usuari en aquesta infografia a través dels mapes
d’imatges és doble: per una banda, la interacci6 entre infografies i, per I'altra, la
interaccié dins de cada infografia a través de les finestres emergents. En primer
lloc, per a la interacci6 entre pantalles de la infografia, o entre infografies, vam
utilitzar una etiqueta d’hipervincle. Es a dir, a les coordenades extretes d’Tmage


http://www.image-map.net
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Dos vincles:
1) Pagina principal i
2) Credits i bibliografia

CREDITS |
BIBLIOGRAFIA

Un vincle a la pagina
d’inici.

Set vincles: sis a altres infografies
i un a la finestra d’inici.

Deu finestres emergents:

la llegenda i nou definicions.

Dos vincles externs: botd

INFOGRAFIES ALTRES
TRACTAMENTS (x 5)

Radioterapia/hormonotera-
pia/immunoterapia/terapia

d’inici, botd per tornar enrere
a la infografia principal.

Deu finestres emergents:

nou definicions i la llegenda.

Set vincles interns: 1) les sis seccions

dirigida/cirurgia

Immunoterapia

de la infografia (menu de la dreta)

i 2) tornar a l'inici de la infografia

(al final).

Quatre vincles externs: dues infografies
(seccions 3 i 4), botd d’inici, botd per
tornar enrere a la infografia principal.
40 finestres emergents: 39 definicions
ilallegenda.

FIGura 14. Diagrama web de la infografia.

FonT:

Elaboracié propia.
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Map Generator, els vam afegir 'etiqueta <area href> que, en HTML, correspon a
la instruccid per crear hipervincles.

En segon lloc, pel que fa a la interacci6 dins d’una mateixa infografia, a través
del desplegament de pestanyes emergents amb les definicions i els sinonims, des-
prés d’obtenir les coordenades, vam utilitzar una finestra modal feta amb Java-
Script. Una finestra modal és justament una finestra emergent que se sobreposa i
es destaca respecte al contingut de la pantalla. Per tant, d’aquesta manera vam as-
segurar que les pestanyes emergents es trobin en primer pla després de seleccio-
nar el terme al qual pertanyen. Les finestres modals, les vam afegir, tamb¢, a 'ar-
xiu HTML de cada una de les pantalles, tal com mostrem en I'apartat referent a la
implementacio.

5.5.3. Implementacio

Ja hem vist a 'inici d’aquesta fase que la infografia ha de ser adaptable a dife-
rents pantalles d’ordinador, és a dir, ha de ser responsiva. Aix0 ens permetra mi-
llorar I'experiencia de 'usuari tenint en compte que no totes les pantalles tenen les
mateixes dimensions. Per fer-ho, vam utilitzar una llibreria (fitxer que conté un
codi especific que fa una accié concreta) jQuery (un derivat de JavaScript). En
aquest cas, la llibreria que vam fer servir ajusta la mida de la infografia a la pantalla
del dispositiu d’accés. La llibreria s’anomena jQuery RWD Image Maps, és d’ac-
cés lliure i aquesta és la informacié que en proporciona l'autor:

* Allows image maps to be used in a responsive design by recalculating the area
coordinates to match the actual image size on load and window.resize.

* Copyright (c) 2016 Matt Stow.

* https://github.com/stowball/jQuery-rwdImageMaps.

* http://mattstow.com.

* Licensed under the MIT license.

Pel que fa a la interaccié de la infografia entre les diferents infografies, en el
fragment de programacié 1 es mostren en negreta les coordenades i I'etiqueta
<area href>, seguida de I'enlla¢ a 'arxiu HTML de la infografia a la qual es vol re-
metre. En aquest cas, es tracta de 'arxiu HTML de la infografia «Hormonotera-
pia» i s’observen els exemples de la icona per tirar cap enrere (és a dir, a la infogra-
fia de «Tractaments») i de la icona per tornar a I'inici de la infografia.

Fragment 1
<img src="sources/04_quimioterapia_gran.png" usemap="#image_map" alt=
id="quimioterapia"/>

"


https://github.com/stowball/jQuery-rwdImageMaps
http://mattstow.com
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<map name="image_map">

<area href="tractament.html" id="enrere" title="enrere" coords="74,85,144,144"
shape="rect">

<area href="inici.html" id="inici" title="inici" coords="162,77,225,147” shape=
"rect">

</map>

Pel que fa ala interaccié dins d’'una mateixa infografia a través de les finestres
modals, en el fragment 2 s’observa un fragment del codi, en el qual es veuen en
negreta les coordenades i també I'id. Aquest id, que és I'identificador del terme, és
idéntic al’id de la finestra modal, cosa que permet enllagar-los dins el document:

Fragment 2

<img src="sources/04_quimioterapia_gran.png" usemap="#image_map" alt=
id="quimioterapia"/>

<map name="image_map">

<area id="cel_canceroses" title="cel_canceroses" coords="1529,992,2042,1040"
shape="rect">

</map>

"

No totes les finestres modals de la infografia eren iguals, ja que en alguns ca-
sos els termes tenien definici6 i, en d’altres, definici6 i sinonims. L’exemple de
fragment de codi (v. el fragment 3) mostra la finestra modal de I'exemple del ter-
me céllula cancerosa, amb la definicio i els sinonims i, en negreta, I'id recuperat
del fragment 2.

Fragment 3

<!-- Modal amb sinonims-->

<div id="myModalSinonim" class="modal">

<!-- Modal content -->

<div class="modal-content">

<span class="close" id="closeSino">&times;</span>
<img id="dicc" src="sources/diccionari.png">

<p id="termesSino"></p>

<p id="alternatives" style="line-height: 10%"></p>
<p id="sinonims"></p>

<p id="definicionsSino"></p>

</div>

</div>

$('#cel_canceroses').on('click’, function() {
modalSinonim.style.display = "block";

var termesText = document.getElementByld("termesSino");

var alternativesText = document.getElementByld("alternatives");
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var sinonimsText = document.getElementById("sinonims");
var definicionsText = document.getElementByld("definicionsSino");

termesText.innerHTML = "céllula cancerosa';
alternativesText.innerHTML="També s’utilitza:";
sinonimsText.innerHTML="cellula tumoral<br>cellula maligna";
definicionsText.innerHTML = "Cellula* que, després de patir un canvi o alteracié
genética en el seu ADN, deixa de realitzar les funcions propies de les céllules que
pertanyen a un teixit en concret, es reprodueix i pot arribar a multiplicar-se sense
control fins a formar un tumor.<br><br>*Unitat microscopica que constitueix
Pestructura i les funcions de tots els organismes vius i dels teixits del cos.";

/I Close the modal

window.onclick = function(event) {

if (event.target == modalSinonim) {

modalSinonim.style.display = "none";

}

}

s

La imatge de la figura 15 mostra la interacci6 real que es produeix a la plata-
forma amb la finestra modal que acabem de veure de céllula cancerosa:

LU céllula cancerosa

També sutilitza:

cel-lula maligna
cel-lula tumeral

Céllula que, després de patir un canvi o alteracié genética en el seu ADN, deixa de
realitzar les seves funcions reals. Es reprodueix amb facilitat i pot arribar a
multiplicar-se sense control fins a formar un tumor maligne.

FIGura 15.  Accid de la finestra modal de la infografia.
FonT: Elaboracié propia.

Com a exemple del format que vam seguir en aquesta infografia, es mostra,
en el fragment 4, un exemple de codi de I'arxiu CSS que fa referencia a la mida, la
lletra i els colors de les pestanyes emergents:
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Fragment 4

#termes, #termesSino, #sinonims {
/*display: inline-block;*/
padding-left: 45px;

font-family: 'Montserrat', sans-serif;
font-size: 18px;

}

#alternatives{

padding-left: 45px;

font-family: 'Montserrat', sans-serif;
font-size: 14px;

font-style: italic;

}

#definicions, #definicionsSino {
text-align: left;

font-family: 'Raleway’, sans-serif;
font-size: 22px;

line-height: 1.4;

Finalment, vam introduir totes les imatges estatiques previament descarre-
gades del programa InDesign amb format PNG en una mateixa carpeta. A la car-
peta, també hi vam posar 'arxiu CSS que contenia el codi que té a veure amb el
format de programacio i el disseny de les finestres emergents per a cada una de les
pantalles, i també altres arxius de suport que son utilitzats pels arxius HTML, com
ara la llibreria jQuery. Vam anomenar aquesta carpeta sources. A aquesta carpeta
se’n va afegir una altra amb els arxius HTML que fan referéncia a cada una de les
pantalles de la infografia. Tots aquests arxius componen la infografia.

5.5.4. Proves

Per avaluar la programacio, vam fer dues proves. Per una banda, una abans
de situar els arxius HTML al lloc web per veure que totes les finestres modals
funcionessin bé. Per altra banda, vam dur a terme una segona prova després
d’incorporar la infografia al lloc web de 'lCO. En aquest cas, vam comprovar
que els enllagos també funcionessin. Finalment, un cop la plataforma va estar
habilitada, vam fer les proves per verificar la responsivitat de la pantalla en dife-
rents ordinadors.

5.6. Ebicio

En aquest apartat, calia redactar la guia d’us. Vam decidir realitzar una guia
d’is i no un proleg per les caracteristiques del nostre treball i dels seus destinataris.
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A la guia vam incorporar els trets principals de la infografia i també I'explicaci6 de
la iconografia. Explicarem la guia d’ts en I'apartat de descripcié del prototip.

5.7. SEGUIMENT

Fer un seguiment del treball significa actualitzar-lo segons els avencos que hi
pugui haver en la terminologia del camp. Aquest pas es dura a terme després de
'avaluacié i la publicacié de la infografia.






6. Descripcio del prototip

L’aplicaci6 de la proposta es tradueix en el prototip d’infografia que descriurem
en aquest apartat. Aquest prototip inclou desenvolupades completament dues de
les infografies que proposem dins el paraigua «Tractaments del cancer de maman:
per una banda, la infografia principal, que és la general dels «Tractaments» i, per
Ialtra, la infografia secundaria del tractament «Quimioterapia».

6.1. LESPARTS

6.1.1. Guiad’us

Per comencar, mostrem la captura de pantalla que fa referéncia a la guia d’us
de la infografia (figura 16) que vam redactar en la fase d’edicié del treball. Es pot
accedir a aquesta pagina a través de https://www.laiavidalsabanes.com/infografia
_tractaments/.

La pantalla referent a la guia d’as esta composta d’un titol («Infografia sobre
els tractaments de cancer de maman); el cos, en el qual s’expliquen les caracteristi-
ques de la infografia i també hi ha el bot6 d’accés a la infografia, i es tanca amb el
peu, on es troba I'enllag als credits i a la bibliografia.

Dins l'apartat de credits, trobem 'enllag al Vocabulari multilingiie de cancer
de mama per a pacients, que vam agafar de fonament per elaborar la nostra base de
dades terminologica; la font bibliografica de la qual s’han extret les dades quanti-
tatives que apareixen a la pantalla «Per que i quan s’administra la quimioterapia?»
(Rodriguez-Ortega et al., 2019), i les diferents fonts consultades per dur a terme la
redaccid de la informacié.


https://www.laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/
https://www.laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/
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En el cas de la nostra infografia, com que és interactiva, les seves parts aparei-
xen en un format lleugerament diferent del preestablert (titol, cos i peu). En la
mateixa pantalla d’inici trobem el titol («Infografia sobre els tractaments de can-
cer de mamav»), un hipervincle —«Entra ala infografia»— per accedir a la infogra-
fia principal i, finalment, al peu de la pantalla, un hipervincle que condueix als
«Credits i bibliografia» (https://www.laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/
credits-i-bibliografia.html).

Infografia sobre cls tractaments
de cancer de mama

En aquesta infografia trobaras informacio sobre els diferents tractaments
de cancer de mama. La infogralia es caracteritza per ser:

B TR
ENTENEDORA INTERACTIVA
A vegades, per parlar de la malaltia A traves de diferents clics podreu interaccionar
sutilitzen paraules molt especialitzades amb el contingut de la infografia. ja sigui per
que no sempre son facils dentendre. A traves abtenir més informacio, per tornar enrere,
daquesta icona | podreu accedir ales definicions per profunditzar en certs aspectes, etc.

i sinbmims de les paraules relacionades amb el cancer
de mama que poden ser més dificils de comprendre:
i que s6n basiques per entendre la malaltia.

7
= MULTICAPA

A través de la infografia principal podreu accedir
A a altres i i il de cada

DIDACTICA segons la informacio que vulgueu buscar. Podreu

accedir a la resta dnfografies amb la icona 20,

Aquesta infografia t¢ la finalitat d aportar-vos.
els coneixements suficients per participar en la presa
de decisions del procés terapéutic. La informacid
que hi trobareu és fiable i ha estat revisada
per especialistes en oncologia.

A través de laicona , que es mostrard sempre en pantalla, podreu obtenir informacia sobre el significat
deles icones del text. A través de laicona 11 podreu tornar a aquesta pantalla dinici

B

ENTRAA LA
INFOGRAFIA

FIGura 16. Guia d’ts de la infografia.
FonTt: Elaboracié propia.
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6.1.2. Infografia principal: tractaments del cancer de mama

La infografia de tractaments és, tal com hem dit, la mare de la resta d’infogra-
fies perque engloba les diferents infografies especifiques de cada un dels tracta-
ments, tenint en compte 'arbre de camp creat en la fase de preparacié de la nostra
proposta. Hem dit anteriorment que la nostra infografia es caracteritzava per ser
multicapa, i aquesta és la primera capa.

A la figura 17 es pot observar una reproduccié de la infografia completa de
«Tractaments del cancer de mama». També es pot trobar disponible en linia a
través de https://www.laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/tractaments.
html.

Aquesta infografia esta composta per un titol i un cos. Pel que fa al cos de la
infografia, podem observar que es divideix en dues parts. Per una banda, en pri-
mer pla, trobem els diferents tipus de tractaments: cirurgia, radioterapia, quimio-
terapia, terapia dirigida, immunoterapia i hormonoterapia. Aquesta és la part cla-
rament destacada del cos de la infografia (marcada en color groc més intens) i, per
tant, denota que és la informacié més important. Els sis tipus de tractaments que
trobem a la infografia son tots els vigents, i integren tant els més tradicionals com
els més nous. Cadascun estd acompanyat de la icona &1;%2, que recordem que sig-
nifica que dona accés a una altra infografia.

Per altra banda, la segona part del cos aporta informacié general sobre aspec-
tes que son fonamentals per entendre el perque de realitzar uns tractaments o uns
altres, I'equip i els factors determinants. En primer lloc, s’especifica per qui esta
format 'equip que dissenya el tractament per a cada pacient, cosa que ajuda a fer
visible que diferents disciplines participen en el diagnostic de les pacients. En se-
gon lloc, es detallen els diversos factors a tenir en compte a ’hora d’administrar
un tractament o un altre, que poden dependre de la pacient (edat, estat general de
la pacient, estat hormonal...) o bé de la mateixa malaltia (diagnostic, localitzacié
tumoral, analisi molecular, grau histologic i estadi de la malaltia).

Cada factor s’acompanya d’una breu explicacio que té per objectiu ajudar a
entendre el concepte. Per exemple, en el cas de I'estat hormonal, s’especifica que
té relacio amb la preséncia o abséncia de menstruacid. En alguns casos, com en el
grau histologic o com en I'estadi, s’ha cregut convenient ampliar una mica I'expli-
caci6 per aclarir possibles confusions terminologiques, ja que aquests factors te-
nen molt a veure amb el pronostic de la malaltia i, tal com s’entreveu en I'estudi de
necessitats de la fase 1 de la tesi, les pacients manifesten preocupacio per aquest
tema. A més, son termes que es confonen facilment perque tenen sistemes de clas-
sificacions similars, i aix0 pot provocar que les pacients s’angoixin sobre manera.
Per aquest motiu, i amb I’aval dels especialistes assessors, vam remarcar el fet de
no confondre el grau histologic (de I'Tal III) amb I'estadi de la malaltia (del 0 al IV)


https://www.laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/tractaments.html
https://www.laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/tractaments.html
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Figura 17. Reproduccié completa de la infografia «Tractaments del
cancer de mamay.
FonT: Elaboraci6 propia.
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i, de la mateixa manera, aclarir que hi ha diferents classificacions per a ’estadifica-
ci6 del cancer de mama, la que classifica del 0 al IV i la que classifica amb el siste-
ma TNM.

Per a cada factor vam afegir una illustracid representativa amb la voluntat de
complementar 'explicacio escrita:

— el diagnostic concret de la malaltia —tipus i subtipus de cancer de
mama— amb un pit de perfil;

— el simbol de localitzacié de Google Maps (un punter) per fer referéncia a
la ubicacié del tumor;

— Testat hormonal, amb un cos amb el sistema reproductor femeni ressaltat;

— la seqliéncia de vida de quatre dones —des de la infancia fins a la velle-
sa— per fer referéncia a I'edat;

— un cor amb la linia d’un electrocardiograma i la creu per conceptualitzar
Iestat de salut general d’'una persona;

— laillustracié del Tetris —el popular videojoc de tipus trencaclosques—
per representar un receptor hormonal que s’uneix al seu lligand, per exemple, un
receptor d’estrogen unint-se amb I'estrogen;

— un microscopi per al grau histologic, que en simbolitza el metode d’estudi;

— i, finalment, unes escales per fer referencia al moment en que es troba la
malaltia. Aquesta darrera illustracio era especialment sensible d’illustrar. En un
primer moment vam decidir posar la icona d’un rellotge que representava el mo-
ment de la malaltia, perd vam creure que podria ferir la sensibilitat o fer créixer
I'angoixa de les lectores.

Pel que fa a la terminologia i el seu tractament en particular, aquesta infogra-
fia inclou trenta-set termes diferents en context, dels quals catorze sén més gene-
rals i de coneixement comu de la societat, com ara ginecoleg, oncoleg o pacient, ila
resta son més especifics, com ara céllula, receptor HER-2 o metastasi. Tots els ter-
mes que apareixen a la infografia son clau per entendre els tractaments i no se
n’ha obviat cap per massa especialitzat, tal com ja hem comentat. Per aix0, s’han
definit tots aquells termes més especifics, a través de Phipervincle [[], que aporta
la definici6 i remissions, o en els sis casos de cada tractament, a través de ’hiper-
vincle 571, que sempre conté la definicid del terme a la primera pantalla. La resta
de termes estan explicats dins del mateix text, com ara tumor local, analisi molecu-
lar o grau histologic. La icona [[[] apareixera només la primera vegada que surt el
terme, per tal de no sobrecarregar el text i no saturar el lector.

A la figura 18 es mostra la finestra emergent amb la informacio lexicografica
del terme metastasi, els sinonims ordenats de més general a més especific (segons
'assessorament de 'especialista pensant en les pacients) i la definicio:
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[ metastasi
També stutittza:

cancer a distancia
cancer metastasic
M

Disseminacié d'un tumor maligne des de la part del cos on s'origina fins a una altra de
llunyana.

La lletra Msignifica metastasi. Mo significa que no hi ha metastasi; M1, que hi ha metastasi,
i Mx. que no es pot avaluar.

FIGURA 18. Finestra emergent del terme metdstasi a la infografia.
FonT: Elaboracié propia.

6.1.3. Infografies secundaries, especifiques de cada tractament

En el cas de les infografies secundaries, si bé ja hem dit que per al prototip
nomeés vam desenvolupar completament «Quimioterapia», si que vam crear la pri-
mera pantalla de la infografia de cada un de la resta de tractaments. En la primera
pantalla de tots els tractaments es troba el nom del terme com a titol, amb els sino-
nims a sota; una imatge representativa del terme, i la definici6, amb tots els termes
que tenen «diccionari» subratllats en verd. A continuacid, es mostren les prime-
res pantalles de les infografies secundaries «Cirurgia» (figura 19), «Immunotera-
pia» (figura 20), «Terapia dirigida» (figura 21), «Radioterapia» (figura 22) i «Hor-
monoterapia» (figura 23):
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Cirurgia

obe OPEracio, intervencid quirdrgica, tractament quirdrgic, 1Q

Tractament local (11 en qué s'intervé,
manualment o per mitja d'instruments, sobre
el cos d'una pacient. Es realitza per extreure
la part del cos afectada per la malaltia, fer—li
alguna correccio. substituir—la, practicar—hi

algun drenatge (11 0 extreure’n cossos

estranys com els fumors malignes .

Ficura 19. Pagina inicial de la infografia del tractament de cirurgia.
Font: Elaboracié propia.

s Immunoterapia

obé INMUNO, terapia immunolodgica, tractament inmunolodgic

1

Tractament sistemic(1en queé s'administren
farmacs: 1 per estimular el sistema immunitari

en general o algunes céllules 11 que en formen

part. D'aquesta manera, el propi sistema

i a aturar—ne la multiplicacio.

F1Gura 20. Pagina inicial de la infografia del tractament d’'immunoterapia.
FonTt: Elaboracié propia.

immunitari ajuda a destruir les cellules canceroses 11

119
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lerapia dirigida

obé terapia diana, tractament dirigit, TD

Tractament sistémic (1) en qué sadministren
farmacs (11 que reconeixen profeines (11
gens | especifics de les cellules canceroses .
D'aquesta manera, els farmacs ajucden
a atacar directament les céllules canceroses
i a aturar—ne la multiplicacio.

Ficura 21. Pagina inicial de la infografia del tractament de terapia dirigida.
FonT: Elaboracié propia.

Radioterapia

obe radio, tractament radioterapic, RT

Tractament local (11 en qué s'emeten radiacions 1
a la zona on hi ha el tumor maligne (1. D'aquesta
manera, les radiacions ajuden a destruir
les céllules canceroses 2, a eliminar o a reduir
la mida dels tumors malignes, o a alleujar
els simptomes de la malaltia.

FIGura 22. Pagina inicial de la infografia del tractament de radioterapia.
FonT: Elaboracié propia.
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I Hormonoterapia

obe terapia hormonal, tractament hormonal, HT

Tractament sistémic (1) en qué s'administren
farmacs (71 que bloquegen l'accié de
les hormones (11 propies del cos que els
tumors malignes 171 necessiten per créixer.
D'aquesta manera, els farmacs ajuden
a reduir el tumor maligne, a eliminar-lo,
0 a evitar—ne la reaparicio.

FIGUura 23. Pagina inicial de la infografia del tractament d’hormonoterapia.
FonTt: Elaboracié propia.

6.1.4. Infografia de quimioterapia

La infografia de quimioterapia, tal com hem explicat, és la infografia secun-
daria que vam desenvolupar, i s’hi pot accedir a través de la icona 7. Com es pot
veure en el menu de la infografia (https://www.laiavidalsabanes.com/infografia
_tractaments/tractaments/quimioterapia.html), les infografies secundaries se-
gueixen un patr6 que respon a les preguntes segiients:

— Queé és la quimioterapia?

— Com s’administra?

— Per que i quan s’administra?

— Quins medicaments i en quines dosis s utilitzen?

— Quins son els seus efectes secundaris?

— Quina resposta es pot obtenir al tractament?

Aixi, doncs, el fil argumental de la infografia configura la forma d’explicacié
«Q» irespon a les qliestions que, com, per qué i quan. A més, la infografia segueix
un relat lineal que explica tota la seqiiencia del tractament, I'abans, el durant i el
després. Aquesta mateixa informacié apareix com a ment a la dreta de la pantalla,
i permet navegar per les diferents pantalles de la infografia sense necessitat de fer


https://www.laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/tractaments/quimioterapia.html
https://www.laiavidalsabanes.com/infografia_tractaments/tractaments/quimioterapia.html
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servir la barra de desplagament (scroll) amb el ratoli per passar d’'una pantalla a
una altra i també poder anar directament a la informacié que es busca.

A continuacio, explicarem detalladament cada una de les pantalles d’aquesta
infografia:

En la figura 24 s’observa la primera pantalla de la infografia, que n’és la intro-
duccié i respon a la pregunta «que és la quimioterapia?». En primer lloc, trobem el
titol «Quimioterapia», i a sota d’aquest, tres termes: quimio, tractament quimiote-
rapic i QT, que sén les remissions del terme principal. A més, en aquesta pantalla
trobem la definici6 del terme i una imatge que representa el concepte i enriqueix
la definicid. A la part superior esquerra de la pantalla, hi ha la icona de la llegenda
per accedir a la informacié iconogratica de la plataforma i la icona d’inici, per tor-
nar enrere, a la infografia principal. Tant el ment com les dues icones es mantin-
dran en totes les pantalles de la infografia.

“— i QUEES? ®
PERQUEIQUAN

© - + - r
: Quimioterapia
5y COM SADMINISTRA? O
Quins FARAACS o
o bé quimio, tractament quimioterapic, QT Cima Eecs
QUINS EFECTES
SECUNDARIS TER

Tractament sistemic [[] en que sadministren farmacs [
per atacar cellules (1 del cos de creixement rapid, com
ara les cellules canceroses [ 1] . Daquesta manera, els
farmacs ajuden a destruir les cel-lules canceroses i a
aturar—ne la multiplicacio. encara que també poden afectar
altres cellules.

FiGUrA 24. Primer apartat de la infografia «Quimioterapia».
FonTt: Elaboracié propia.

La segona pantalla (figura 25) es titula «Com s’administra la quimioterapia?».
Aquesta pantalla és la més simple i només conté els dos processos a través dels
quals es pot administrar aquest tractament, que sOn per via oral i per via intrave-
nosa. A més de la definicio i les remissions, aquests termes també contenen illus-
tracions: un blister de pastilles per a la via oral i una bomba d’infusi6 per a la via
intravenosa. En el cas del segon procés, vam incorporar un aclariment pel que faa
I'ts dels cateters, molt comuns en aquest tipus de via d’administracio. A través de
la icona [[[] es pot accedir a la definicié i a les remissions dels termes catéter vends
central, PICC i port-a-cath.
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QUE ES? O
COM S'ADMINISTRA? ®
PER QUE | QUAN O

Com s'administra la quimioterapia?

S'ADMINISTRA?

QUINS FARMACS O
SADMINISTREN?

QUINS EFECTES O
SECUNDARIS TE?

QUINA RESPOSTATE O
EL TRAGTAMENT?.

Per via . Per via
oral intravenosa

(av)
fen)
Q:‘A

@D

Sovint és necessari utilitzar

un catéter venés central ||,
com ara un catéter central d'insercié
periférica (PICC)| o un catéter amb
reservori subcutani (port-a-cath®)| | .

FiGura 25. Segon apartat de la infografia «Quimioterapia».
Font: Elaboraci6 propia.

Eltercer apartat de la infografia —«Per queé i quan s’administra la quimiotera-
pia?»— és el més complex i un dels que conté més informacio (figura 26). Per una
banda, es dona resposta al quan, a través de la linia temporal que es troba a 'inici
de la pantalla. En aquest sentit, es vol transmetre que la quimioterapia neoadjuvant
té lloc abans de la intervencid quirdrgica, que és el punt de referéncia, i la quimiote-
rapia adjuvant, després. Més avall, trobem la quimioterapia palliativa, que no for-
ma part d’aquest procés temporal, ja que a vegades es comenga el tractament pal-
liatiu després del diagnostic i a vegades es poden fer altres tractaments abans.

Per altra banda, es respon també¢ a la pregunta «per que?» (figura 26) a sota
dels tres tipus de quimioterapia esmentats. Els motius estan ordenats en forma de
llista i venen introduits per una illustraci6 representativa de cada objectiu qui-
mioterapic. En primer lloc, la quimioterapia neoadjuvant es realitza a) per dismi-
nuir la mida del tumor per tal que la cirurgia sigui més reduida (representada amb
dues cellules, una més gran i I'altra més petita), i b) per comprovar si el tracta-
ment és efectiu en la pacient (illustrada amb una llibreta i un tic). En segon lloc, la
quimioterapia adjuvant s’efectua, basicament, per reduir el risc de recaigudes (re-
presentada amb una noia que es troba en bona forma).

Finalment, la quimioterapia palliativa es duu a terme per millorar la qualitat
de vida de la pacient, per prevenir complicacions durant el procés terapeutic i per
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perllongar la superviveéncia (s’illustra amb una cara somrient, dues tiretes en for-
ma de creuiuna senyora d’edat avangada, respectivament). Aquestes illustracions
permeten guiar la pacient a ’hora d’identificar els diferents motius, i també per
reforcar I'explicacio escrita.

A més, al centre de la infografia s’enllacen les tres quimioterapies a través
d’un grafic en forma de formatget que es troba retallat. Dins de cada part del for-
matget, hi figura el percentatge aproximat de pacients que fan cada un dels tres
tipus de quimioterapia esmentats a 'ICO. Vam decidir deixar la grafica i no
nomeés posar el percentatge, perqué permet a les pacients visualitzar les dades de
manera més clara. Les dades es van extreure de 'estudi d’Ana Rodriguez, assesso-
ra especialista de la infografia (Rodriguez-Ortega et al., 2019). Finalment, també
podem observar que cada tractament es representa amb un color diferent (blau,
taronja i verd), cosa que s’explica perqué pensem que pot beneficiar més les lecto-
res a’hora de relacionar correctament la informacié de cada un dels tipus.

/u\ QuUEES? O
COM SADMINISTRA? O

PERQUE | QUAN @
S'ADMINISTRA?

Per qué i quan s'administra la quimioterapia?

MEDICAMENTS O
1DOsIs

=) EFECTES O
AN = iy SECUNDARIS
@o—>—( D (® RESPOSTA O
ALTRACTAMENT
Quimiotcrépia CIRURGIA (/10 Quimiot erapia
neoadjuvant [ 3 adjuvant [
¢ 2 s
"% / \\\
Per reduir la mida del tumor / \ . il 21
tumor v \ Per disminuir el risc
maligne | Ll i que la cirurgia PERCENTATGE /| a7\ ; i
s%gui menys extensa. DE PACIENTS QUE 34%:\ de recaigudes Es a dir,
REALITZEN CADA | per eliminar cél-lules
TRACTAMENT @ \ / canceroses gue poden
. B y haver quedat o que s'haguin
. N/ pogut propagar.
Per comprovar \)()()'D
la sensibilitat del tumor == L
al tractament. —
(
K— I)

Quimioterapia
pal-liativa ([

® &3 &
G
Per millorar Per prevenir Per allargar

la qualitat complicacions la supervivencia.
de vida. de la malaltia.

Figura 26. Tercer apartat de la infografia «Quimioterapia».
Font: Elaboraci6 propia.

La quarta pantalla de la infografia és «Quins farmacs s’administren» i respon
ala pregunta «quins medicaments i en quines dosis s’utilitzen?» (figura 27). Aques-
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ta infografia, en certa manera, respon a la posologia dels tractaments i és una de
les que més complexitat va suposar a ’hora d’estructurar la informacié. Aques-
ta pantalla, tal com es pot veure en la imatge de la figura 27, esta dividida en dues
parts.

Quins farmacs s'administren? e
COM S'/ADMINISTRA? O
PER QUE | QUAN O
S'ADMINISTRA?
QUINS FARMACS ©

En quimioterépia SADMINISTREN?

S QUINS EFECTES O
es pot administrar: SECUNDARIS TE?
QUINARESPOSTATE O
EL TRACTAMENT?
Un sol Una combinacio
farmac de diferents farmacs
Farmac quimioterapic
e/ +
PRl farmac quimioterapic
capecitalbine, carboplati, docetaxel, Per exemple:
daxorubicina, erlbulina, paclitaxel, Quimioterapia AC [
vinorsibine. Quimioterapia EG [[]]
Quinisterapia AC-Taxol (L1}
Q Farmac quimioterapic
&) +terapia dirigida (/10
+—+—H  Algunes quimioterapies ' istren Es combinen fArmacs quInioterapes amb
T 1 setmanalment, d'altres cada 3 setmanes, anticossos [lcem ara trastuzumab,
altres cada 28 dies, depenent del farmac, lapatifip...
j= E| periode d'administracié també és variable,
Habitualment el tractament complet dura
entre 4.1 6 mesos. Farmac quimioterapic + farmac
per evitar complicacions
Es combinen farmacs quimioterapics amb altres farmacs
com ara denosuma, acid zoledronic..
En algunes pacients se'ls ofereix la possibilitat
entrar en un assaig clinic
Fase Fase clinica
preclinica
FASES D'UN Fase 1 Fase 2 Fase 3 Fase 4
ASSAIG CLINIC
G ~AAA
n A A A A AR
é 5 6 6ﬂéhé 6ﬁl§’\6ﬁﬁ(\§n§ 6‘@6‘6’6’\6\&
S'avalua el farmac S'avalua per primera S'avalua I'eficacia i la Es compara el farmacde |  Una vegada el farmac
al laboratori amb animals. | vegada laseguretatila | seguretatdel farmacen | 'assaigclinic amb lamillor| ja esta comercialitzat,
dosi optima del farmac un nombre més gran alternativa de tractament | es poden fer estudis
en pacients. de paclents. disponible: és a dir, complementaris.
© un altre farmac o un
placebol Ll Es donen
els resultats definitius
de seguretat i eficacia.

La participacié d'una pacient en un assaig clinic és sempre voluntaria
| només pot fer-se després d'acceptar el consentiment informat L.

FIGURA 27. Quart apartat de la infografia «Quimioterapia».
Font: Elaboracié propia.
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La primera part aborda els tipus de farmacs que s’administren en un tracta-
ment quimioterapic: podem trobar un sol farmac o bé combinacions que respo-
nen a esquemes de medicacié diferents, com ara la combinacié de dos farmacs
quimioterapics. L’objectiu d’aquesta part de la infografia és que les lectores enten-
guin que la quimioterapia es pot administrar de diverses maneres i que, a vegades,
es combina amb altres tractaments. Les dues illustracions que representen aques-
tes idees son subtils i estan contraposades entre si, per ajudar les lectores a fer-ne
una diferenciacio, en el sentit que en la illustraci6 que fa referéncia a un sol farmac
es veu només un tipus de pastilla, mentre que en aquella que fa referéncia a una
combinacié de farmacs, s’hi observen diferents tipus de pastilles.

Pel que fa a les combinacions, ordenades en forma de llista, també estan in-
troduides amb una illustracié subtil i minimalista. La illustracié de la pastilla és la
metafora de farmac, i cada tragat en representa un tipus: la quimioterapia, mitjan-
cant punts (ja siguin amb relleu o sense); la terapia dirigida, mitjancant ratlles
horitzontals, i els farmacs per evitar complicacions, mitjangant ratlles verticals.
Per a les combinacions de tractaments, vam illustrar una pastilla partida per la
meitat que a una banda té punts blancs i a I'altra ratlles, segons el tipus de combi-
nacié. A més, també vam afegir diversos exemples de medicaments comuns, mar-
cats en blau i en lletra més petita. Aquests exemples corresponen a noms generics
de medicaments. No vam creure convenient posar-n’hi el nom comercial per ser
sistematics i perque és una cosa que pot canviar i confondre les lectores.

Després de presentar les modalitats d’administracid i els tipus de farmacs de
tractament quimioterapic, es dona informacié sobre la pauta d’administracié ge-
neral que solen tenir aquests farmacs (cada setmana, cada mes, etc.) i s’esmenta el
periode que acostuma a durar el tractament quimioterapic. Tot i aixi, es deixa clar
que no sempre és el mateix, i que cada pauta d’administracio és especifica per a
cada pacient.

Finalment, en aquest apartat vam creure convenient que les pacients tin-
guessin en compte la possibilitat d’entrar en assajos clinics, ja que son forga les
pacients a les quals es planteja aquesta possibilitat. En aquest punt, a través d’un
recorregut lineal des de la fase preclinica a la fase 4 d'un assaig clinic, vam expli-
car-ne les diferents caracteristiques en forma de text i el nombre de persones que
hi participen —o, en el cas de la fase preclinica, el fet que es dugui a terme amb
animals— a través d’illustracions. Aquest punt es tanca amb la breu explicacié del
consentiment informat, un document que cal que les pacients coneguin molt bé i
acceptin abans d’entrar en un assaig clinic.

El cinque apartat d’aquesta infogratia —«Quins possibles efectes secundaris
té la quimioterapia?» (figura 28)— ens sembla especialment important, ja que és
un dels aspectes que més remarquen les pacients com a escull informatiu, tal com
hem vist en els resultats de les entrevistes realitzades en la fase 1 d’aquest treball.
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Podem dir que és una de les pantalles que conté més informacié i també més ter-
minologia, si tenim en compte tota la informacié que no es mostra en pantalla a
primera vista i a la qual s’accedeix a través de la icona [[[]. Inclou vint-i-un efectes
secundaris, més els seus sinonims; en total, trenta-set termes.

Quins possibles efectes secundaris té la quimioterapia? SRS
COM S'ADMINISTRA? O

PER QUE | QUAN O
S'ADMINISTRA?

0 . @ QUINS FARMACS O

E SADMINISTREN?
DE MES A MENYS FREQUENTS
QUINS EFECTES ©
SECUNDARIS TE?

QUINA RESPOSTATE O
- i EL TRACTAMENT?
smenerrg, 2\oP&ciy o / Fat:ga/

&

o] OS¢/, AU S
\\Q%a i u/ce/_s QUCOSItyy BUSEeq
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Ficura 28. Cinque apartat de la infografia «Quimioterapia».
FonT: Elaboracié propia.

La pantalla (figura 28) mostra els efectes secundaris de la quimioterapia més
rellevants, ordenats, en primer lloc, per freqiiencia. En aquest sentit, vam establir
tres dominis de freqiiéncia: molt freqiient, freqiient i poc freqiient, cada un repre-
sentat amb tres tonalitats de blau diferents, essent la més forta per als efectes se-
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cundaris més freqiients i la més fluixa per als que ho sén menys. A dalt de la pan-
talla i sota el titol sempre es mostren els tres dominis de freqiiéncia per no fer
perdre les lectores. Aquesta classificacio permet, a simple vista, identificar els
efectes secundaris més comuns a través dels colors. Dins de cada domini de fre-
qiiéncia, els termes es van ordenar alfabéticament i tenint en compte el terme més
general com a entrada principal. Per exemple, primer apareix calbesa i després
alopécia, o primer apareix sindrome de sequedat a la boca i no xerostomia.

Cada efecte secundari esta acompanyat d’una illustraci6 dins d’una circum-
feréncia i, al voltant, els termes escrits amb els quals es designa. En la taula 10 es
llisten tots els termes que s’utilitzen per fer referencia als efectes secundaris de la
quimioterapia i I'explicaci6 per a cada illustracié. En aquesta taula, els diversos
termes amb que es pot designar cada efecte secundari estan ordenats del més
transparent o comu al més opac o especific.

Taura 10
Efectes secundaris de la quimioterapia i explicacié de les illustracions

Efectes secundaris IHustracions

alopecia Una pinta amb uns quants cabells, que en simbolitzen la
(calbesa) pérdua.

amenorrea Un tampd ratllat, que significa que ja es té la menopausa.
anémia Una gota de sang mig buida que indica la disminucié de

globuls vermells a la sang.

perdua de gana Un plat amb menjar ratllat, per representar la falta de

anorexia gana.

diarrea Diversos rotlles de paper de vater, que simbolitzen
diarrea i la necessitat de defecar moltes vegades.

edema Un turmell inflat, que indica la reaccié que fa'edema

retencié de liquids

al cos després de la quimioterapia.

sindrome ma-peu
eritrodisestesia palmoplantar
EPP

Dues mans amb marques, per simbolitzar llagues,
irritacions, etc.

PPE
cansament Una pila amb la bateria baixa, que simbolitza la sensacio
fatiga de cansament.

asténia
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Efectes secundaris

Illustracions

febre Un termometre, que és I'instrument per mesurar la febre.

flebitis Un fragment de cama o brag amb les venes destacades,
per simbolitzar la inflamaci6 de les venes.

disgeusia Una boca amb una llengua fora que representa la
distorsio del sentit del gust.

llaga Una linia recta amb una protuberancia al mig que

ulcera simbolitza la forma que pot tenir una llaga. Al voltant
apareixen tres ratlles per simular alarma.

mucositis Una boca oberta que mostra 'interior per localitzar
aquesta infecci6 que afecta aquesta part del cos.

nausea La figura d’'una dona amb els llavis tancats, que simulen

que esta a punt de vomitar.

neuropatia periférica

Un cos sencer que conté diferents punts, que
representen la localitzacié de la malaltia que afecta els
nervis i dona una sensaci6 de formigueig.

neutropénia

Diferents plaquetes de les quals només dues apareixen
marcades en color, per simbolitzar-ne la disminucio.

reaccio allergica

L’abdomen i les extremitats inferiors d’un cos, senyalat

resposta allérgica amb petites marques rodones que simbolitzen les
marques produides per una reaccié allergica.

restrenyiment Només un boci d’'un rotlle de paper de vater, en

constipaciod contraposicié amb l'efecte secundari de diarrea.

sufocacid Una flama que simbolitza calor, per indicar la sufocacio.

fogot

plaquetopeénia Diverses plaquetes de les quals només dues estan

trombocitopénia pintades; la resta sén de color blanc, per simbolitzar-ne

trombopénia la falta.

vomit Una cascada que s’associa a I'accié de vomitar.

émesi

xerostomia Una boca amb els llavis mig oberts, un dels quals esta

sindrome de sequedat a la boca

marcat amb tres linies, per simbolitzar sequedat a la
boca.

FonTt: Elaboracié propia.
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Si bé no amb totes les illustracions es pot coneixer el significat del terme, si
que les lectores poden accedir sempre a una primera definicié visual del terme i,
en molts casos, desxifrar-ne el significat o bé fer-se’n una primera idea prou gene-
ral. Cal dir que algunes illustracions sén molt freqiients i ja s'usen internacional-
ment, com ara el termometre, el tampd, la bateria, etc., mentre que d’altres les
vam haver d’idear.

Pel que fa al darrer apartat de la infografia —«Quina resposta té el tracta-
ment?»—, vam creure convenient d’afegir-lo per tal que les pacients tinguessin
informacié sobre I'efectivitat del tractament, ja que tots els casos sén particulars i,
depenent de diversos factors, les pacients poden tenir una resposta més o menys
favorable al tractament. En aquesta pantalla es poden veure quatre grans respos-
tes del tractament, que es representen amb I’abans i el després de la mida del tu-
mor i el color, tal com es pot veure en la figura 29. En el cas de la resposta completa
es representa 'absencia de tumor després de la quimioterapia; la resposta parcial
s’illustra amb un tumor que es redueix amb el tractament; la malaltia estable mos-
tra que el tumor manté la mida, i, finalment, la illustracié de progressié de la ma-
laltia denota que el tumor ha augmentat de mida.

En les respostes favorables o parcialment favorables, el tumor de la dreta, que
fa referéncia a després del tractament, no esta pintat en blau. En canvi, en els casos

Quina resposta t¢ o e
COM S'ADMINISTRA? O

el tractament? .

SADMINISTRA?

QUINS FARMACS O
S'ADMINISTREN?

QUINS EFECTES O
SECUNDARIS TE?
Resposta QUINARESEOSTATE ©

Resposta parcial

completa

El tumor desapareix El tumor es redueix,
per complet. pers no desapareix.

Malaltia Progressio
estable de la malaltia

- ® ® - @

El tumor no creix, Tot i el tractament, el tumor
pers tampoe es redueix. continua creixent.

Ficura 29. Sisé apartat de la infografia «Quimioterapia».
FonT: Elaboracio propia.
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de manteniment o creixement del tumor, si que ho esta. Vam utilitzar la mateixa
icona de tumor que en I'apartat tres d’aquesta mateixa infografia per fer referen-
cia a la reduccié del tumor abans de la intervencié quirurgica.

6.2. APUNTS METODOLOGICS PER A LA CREACIO D’ INFOGRAFIES
TERMINOLOGIQUES

Els elements que cal tenir en compte, sobretot quant a la terminologia i el seu
tractament, i quant a la disposicié de la informacié per elaborar una infografia
terminologica per a pacients, son els segiients:

Directrius generals

— Seguir els passos metodologics per a la creacié de la infografia terminolo-
gica. En aquest sentit, és especialment important establir les caracteristiques del
treball tenint en compte el principi d’adequacié (Cabré, 1999).

— Incloure un estudi de necessitats previ al public diana.

— Garantir I'aplicacié de les caracteristiques intrinseques de les infografies
assegurant un balang entre text i imatge. Les infografies sempre han de tenir un
relat i incloure imatge i text per explicar-lo.

— No evitar la terminologia, sin6 definir-la, explicar-la o illustrar-la.

— Comptar amb 'assessorament cognitiu d'un especialista i la supervisi6 de
pacients durant tot el procés d’elaboracio.

— Auvaluar el recurs amb pacients abans de publicar-lo.

Quant a lelaboracio de la base de dades terminologica

— Incloure tractaments de la terminologia diferents dels classics i afegir il-
lustracions, posar exemples en els casos pertinents, etc.

— DPer ales definicions: adequar-se a les necessitats del destinatari, poder
incloure informacié enciclopedica i atendre als principis de llenguatge planer és
més important que seguir el patrd iconic de definici6 terminologica.

— Incloure els sinonims dels termes; la variacié és important, i més tenint
en compte que els textos que reben els pacients son de diferent indole.

Quant a la redaccio i Uarquitectura de la informacié

— Assegurar I'assessorament d’un especialista en disseny grafic per garantir
que els aspectes més formals (color, tipografia, etc.) compleixen amb l'objectiu de
llegibilitat tipografica, espais en blanc, etc.

— Fer un esborrany previ de la redaccié per veure els elements que tindran
emfasi en el text, és a dir, titols, negretes, etc.
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6.3. RECAPITULACIO

Calen noves eines i nous recursos que donin resposta a les necessitats actuals
creixents d’aproximacié de la terminologia a la societat. En aquest sentit, Cabré,
Domenech i Estopa (2018) afirmen que cal continuar fent recerca perque els re-
cursos terminologics s’ajustin cada vegada més a les necessitats dels usuaris diana
als quals van destinats.

El paper que té el treball terminologic en I'ambit de la comunicacié metge-
pacient és particular, principalment perqué estem parlant d’uns destinataris que
tenen unes necessitats molt especifiques i un context que podriem qualificar
d’alarmant, per la seva situacié de salut. A més, el desnivell cognitiu de la comuni-
caci6 també és peculiar —en el sentit que ens trobem davant d’un especialista en
una area de la medicina concreta i davant d’un pacient llec i «<avangat» a la vegada.
També ho és la relacid jerarquica entre els participants —el primer té encara avui
un paper superior en els rols perque domina el coneixement.

En aquest sentit, per les necessitats tan excepcionals de la situacié comunica-
tiva i, en conseqiiencia, del treball terminologic en la comunicacié metge-pacient,
el principi d’adequacié dela TCT (Cabré, 1999) té més sentit que mai. Una mane-
ra de donar resposta a les necessitats a les quals acabem de fer referéncia és buscar
estratégies que siguin com més quirdargiques millor, per tal de fer diana, de la ma-
nera més lleial possible, a 'adequaci6 del recurs. D’entre les diferents possibilitats
de recursos terminologics, reivindiquem les infografies terminologiques.

Per aixo, hem realitzat una proposta metodologica d’elaboracié d’infografies
terminologiques en el camp de la salut prenent de base les fases de creaci6 del tre-
ball terminologic proposades per Cabré (Cabré, 1999; Cabré, Domenech i Esto-
pa, 2018). Finalment, s’ha aplicat aquesta metodologia a la infografia terminologi-
ca de tractaments de cancer de mama que hem proposat en el marc del treball.
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L’objectiu del treball consistia a proposar un recurs terminologic —en concret,
una infografia— per introduir i representar la terminologia en textos sanitaris
destinats a pacients. En aquest sentit, vam plantejar un recurs que és la fusié de la
infografia classica i el treball terminologic. Aquest metode integrador inclou les
fases essencials tant del treball terminologic com de la infografia, i segueix els
principis metodologics i les fases del treball terminologic proposats per Cabré
(1999). Aixi, en tot moment, vam tenir present el principi d’adequacié de la TCT,
que vam assumir com a eix vertebrador de tota aplicacié terminologica. Per tant,
podem afirmar que la metodologia per al treball terminologic de la TCT és versa-
til i esta preparada per incloure aplicacions que s’allunyen de les classiques i sén
meés innovadores, com ara les infografies.

L’exploracié d’alguns recursos disponibles ens va servir per coneixer-ne
les caracteristiques generals. L’analisi més concreta d’un conjunt d’infografies
sobre salut accessibles a Internet ens va permetre extreure’n les peculiaritats.
En aquest sentit, vam poder constatar que no existeixen infografies com la que
proposem en ’'ambit del cancer de mama, és a dir, que pivotin sobre la termino-
logia.

Pel que fa a les caracteristiques de la nostra infografia, podem concloure que
donen resposta a 'objectiu que ens vam plantejar inicialment:

— Elfet que sigui digital i interactiva és adient, per una banda, perque facili-
ta que es pugui integrar en una comunitat virtual de pacients de cancer de mama
i, per una altra, perque situa les usuaries com a protagonistes de I'adquisicié de
coneixement, ja que son elles les que decideixen en quin grau s’aproximen a la
informacio.
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— Elfet que sigui multicapa no només permet accedir al coneixement a tra-
vés de diversos nivells d’aproximacio, sind que també possibilita a I'usuaria tenir
una visié general del tema a través de la infografia principal i de les secundaries
que la segueixen.

— El fet que sigui terminologica i que faci un tractament acurat de la termi-
nologia clau de 'area fa que sigui un recurs adequat a les usuaries diana, des del
punt de vista cognitiu.

— Que tingui capacitat diddctica fa que sigui adequada als nostres objectius,
ja que el component pedagogic és intrinsec al concepte d’infografia, perque té la
capacitat d’oferir informacié complexa de manera més entenedora.

Les contribucions d’aquest treball son de naturalesa diferent i se sintetitzen
en les segiients:

— En el marc de la TCT, aquest treball ratifica la importancia del principi
d’adequaci6 a I’hora de dissenyar una aplicacié terminologica que parteix de les
necessitats especifiques dels usuaris i de la situacié comunicativa. Ja hem vist al
llarg de I'estudi que la situacié comunicativa i les necessitats de les nostres usua-
ries son peculiars (no sén especialistes, perod tampoc llegues en la materia), ja que
son diferents de les dels usuaris i de les situacions que es plantegen en el si de
la TCT. En aquesta linia, es demostra, també, que la TCT —en concret, el principi
d’adequacio, vertebrador de la metodologia per al treball terminologic de la
TCT— és versatil i esta preparada per incloure noves aplicacions, com ara les in-
fografies.

— El treball aporta un nou concepte de infografia. Si bé ja hi ha estudis par-
cialment similars en terminologia, la proposta d’infografia que presentem aqui
dista en alguns aspectes de la concepci6 de infografia classica, de infografia digital
que ha sorgit en les darreres epoques o de infografia terminologica que fan servir
institucions com el TERMCAT. Les quatre caracteristiques clau de la nostra info-
grafia —terminologica, multicapa, digital i interactiva, i didactica— fan d’aquest
recurs una eina singular. El fet que expliqui un relat, que es basi en un arbre de
camp terminologic i faci émfasi en el tractament de la terminologia son aspectes
innovadors que contribueixen a la comprensié del coneixement especialitzat.
Que sigui multicapa també és un aspecte singular, ja que la infografia no només
integra infografies secundaries, sin6 que també permet a I'usuari accedir a dife-
rents nivells de coneixement, ja sigui a través de la definicid, de les illustracions,
dels sinonims, dels termes relacionats tematicament, etc. Hem vist, també, que la
majoria d’infografies en el camp de la salut son estatiques; per aixo, el fet d’incor-
porar interaccié al recurs no només permet donar la informacié en els diferents
nivells dels quals parlavem, siné que interpella 'usuari i I'implica en la redaccié i
comprensio del material. Finalment, que sigui didactica no és cap novetat, ja que
existeixen moltes infografies realitzades amb aquesta finalitat, pero si que ho és
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I'entorn educatiu en el qual es planteja: una comunitat virtual de pacients de can-
cer de mama.

— Latercera aportaci6 fa referéncia al metode inclusiu amb el qual vam ela-
borar la infografia, que combina les fases més importants del treball terminologic
classic iles més rellevants d’elaboraci6 d’infografies. Aquest metode també incor-
pora els criteris fonamentals del llenguatge planer, adaptats a la situacié comuni-
cativa especifica de I'ambit de la comunicaci6é metge-pacient.

— Finalment, el treball fa una aportacio aplicada amb una orientacié social
clara: la infografia terminologica dirigida a pacients de cancer de mama que hem
dissenyat, programat i avaluat. Aquest recurs servira a les pacients per augmentar
la comprensié de la informacié sanitaria i, en concret, de la terminologia dels
tractaments de cancer de mama. L’aplicabilitat del recurs és real, ja que esta incor-
porat a les plataformes del projecte Oncommun, basicament a la Comunitat de
Suport Psicosocial Online en Cancer de Mama (Comunitats de Salut), pero també
al Campus ICO. A més, actualment, ja esta disponible en linia de manera gratuita
per a totes aquelles persones que hi vulguin accedir. Aquest recurs ajudara a la
millora de la qualitat de vida de les pacients de cancer de mama des del punt de
vista lingiiistic, tal com hem comprovat amb I'avaluacié del prototip.
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