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RESUMEN

Se realiz6 un diagnéstico de la autonomia bidtica en pacientes oncolégicos, evidenciando que la
mayorfa no conocen, y no comprenden la carta de CI afectando la autonomia bioética. Ante esta
problematica este proyecto crea dos cuadernillos uno para nifios y uno para adultos. Estos cuadernillos
parten y responden al reconocimiento de la condicién del paciente, sus afectaciones cognitivas y
emocionales, su nivel de escolaridad y su nivel de comprension lectora. Los cuadernillos centrados en
estrategias de comprensién lectora, incluyen actividades dialégicas y de reconocimiento emocional
para apoyar los procesos de comprension del CI.

Palabras claves: autonomia, bioética; estrategias de comprension lectora; carta de consentimiento

informado; pacientes oncolégicos.

ABSTRACT

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

Keywords: autonomy; Bioethics; reading comprehension strategies; informed consent letter; cancer

patients.
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Uno de los grandes problemas de Latinoamérica es el ejercicio de derechos en el ambito
hospitalario debido a que el nivel de lectura y comprensién que poseen los pacientes, en general, es
inferior a su nivel de escolarizacion. Por este motivo el Departamento de Salud de los Estados Unidos
recomienda que los documentos que incidan en la autonomia bioética como lo es la carta de
consentimiento informado, estén adaptados al nivel de lectura de un nifio de 11 afios. Al referirse al
consentimiento informado con sus siglas “C.I”, Vera Carrasco (2016) dice que es un proceso y no solo
un documento, el cual tiene como objetivo aplicar el principio de autonomia del paciente por lo que
es un proceso gradual y continuado. El motivo de presentar informacion clara y precisa es procurar
que el enfermo adquiera una impresion realista sobre su propio estado y una valoracién adecuada de
las alternativas que se le ofrecen. Es preciso que la informacién sea adecuada a la capacidad de

comprension del paciente.

Contextualizacion de la problematica en Ecuador:

En el caso de la Sociedad de Lucha Contra el Cancer de Ecuador (SOLCA) en la ciudad de
Cuenca, en una aproximacion inicial en el area de hospitalizacion se constaté que hay un
desconocimiento de la carta de consentimiento informado y una falta de comprensioén de esta. Por lo
que motivo a los investigadores a tomar una muestra mayor en el area de quimioterapia ambulatoria,
donde se desarrollaron unas entrevistas que permitieron evidenciar que el paciente no comprende su
condicién oncoldgica.

Haciendo énfasis en la autonomia bioética se reconoce que la mayoria de los pacientes no
tienen total constancia de su diagndstico, el tratamiento que estan siguiendo, los efectos secundarios
del mismo o las alternativas posibles a estos procedimientos. Siendo estos elementos propios de la
carta de Consentimiento Informado (CI), que todos los pacientes han firmado siguiendo los
protocolos de la institucién de salud. Teniendo en cuenta como se mencioné anteriormente que el CI
es el documento que de forma legal y juridica da cuenta de la autonomia bioética del paciente, este
proceso es preocupante en los pacientes de SOLCA.

Puesto que, al analizar la autonomia bioética de los pacientes del area quimioterapia
ambulatoria los resultados del proyecto evidencian con respecto al CI que casi la mitad de la poblacion
entrevistada (45,2%) desconoce lo que es el consentimiento informado, mas de la mitad (59 %) no lo
lee y que la gran mayoria (82,9%) no lo comprende. Al realizar el analisis de la comprension del CI se

determiné que el lenguaje utilizado es técnico de manera que afecta la comprensiéon del mismo.
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Ademis, en el diagnoéstico se determiné que la mayoria de la poblacion (79,6%) de este estudio no
cursé estudios superiores de tercer nivel, siendo asf sexto de basica el punto mas elevado del nivel de
escolaridad. En consecuencia, se puede decir que el principio de autonomia bioética no se esta

cumpliendo, por las razones expresadas.

En la instituciéon se evidencia una carencia en el principio de autonomia bioética de los
pacientes, ya que no existe una alternativa ni prevista ni programada para trabajar con las personas que
no gozan de un alto grado de alfabetizacion en la comprension del CI y por tanto se esta afectando la
autonomia bioética del paciente. Ante esta problemdtica se plantea la siguiente pregunta de
investigacion: ¢como contribuir a la autonomia bioética mediante el fortalecimiento de la comprension
de la carta de consentimiento informado en pacientes oncologicos (nifios y adultos) en SOLCA de

Cuenca?

Metodologia

Haciendo referencia a la metodologfa de esta investigaciéon se puede decir que tendra un
enfoque cualitativo hermenéutico pedagogico en base a la sistematizacién de datos y revisién
bibliografica, que permitira comprender la problematica, la creacién de los instrumentos a aplicar y la
creacion de la propuesta. En particular se identifican las pre-concepciones de los pacientes de SOLCA,
su contexto; se plantea nueva informacién con el personal médico y se construye a través de
cuadernillos un proceso enfocado en la re-significacion, donde se reinterpreta la informacién sobre

los 4 ejes del CI fortaleciendo la comprension del mismo.

Resultados de los instrumentos aplicados

Con referencia a los resultandos obtenidos sobre la lectura del CI se obtuvo que el 93% de las
personas afirmaron que saben leer, pero el 59% de la poblacién no ley6 el consentimiento informado,
este es algo muy preocupante, debido a que el CI indica que la persona ha aceptado voluntariamente
su intencién de participar en el tratamiento, después de haber analizado y comprendido toda la
informacion sobre el mismo, y al ver que el 59% de la poblacién no lo ley6 el CI, asumiendo, que la
mayoria de los pacientes no son conscientes del proceso investigativo y el proceso que se va a realizar

para mejorar su condicion.

El 45,2% de los pacientes entrevistados desconoce qué es el CI, y este nace con la intencién

de garantizar la decision autéonoma del individuo, para participar o no en un proceso médico,
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dependiendo de que si este se ajuste y respete sus ideas, intereses, valores y preferencias. Entonces si
el 45% de la poblacién desconoce qué es el CI se puede suponer que no existe una relacién adecuada
y didactica entre médico-paciente que permita la comprension del consentimiento informado segun
las caracteristicas de la poblacién. Esto es fundamental por el respeto al derecho de la autonomia del

paciente y su familia.

El 44,3% de la poblaciéon que si ley6 el CI no lo entendié. Por lo que se determina que saber
leer, no significa que las persona alcancen o tengan un buen nivel de comprension lectora. Para analizar
este factor hay que tener en cuenta varias cosas como: su situacion oncolégica y el nivel de educacion

del paciente.

Se debe tener en cuenta que, una vez iniciado el tratamiento, las quimioterapias desgastan fisica
y psicologicamente al individuo, pudiendo llegar a afectar a sus funciones psicoldgicas superiores,
como: retencién de informacion, dificultad de comprension, etc. Esto puede hacer que su lectura sobre
el CI se dificulte y evite una comprension clara del mismo, ademas del factor fisico, que puede ser

cansancio e irritacion, y que puede llegar a provocar un desanimo al iniciar la lectura.

También se analiz6 el nivel de comprension lectora de los pacientes mediante una noticia y
cuestionario, con los siguientes resultados: el 52,5% de la poblaciéon encuestada no alcanza el nivel
critico, una de las posibles razones, puede ser, falta de interés en el contenido del CI o que no
comprende lo que lee, esto crea una falta de conocimiento, por ende, los individuos intentan llenar
este vacfo con la explicacién del médico que es un 57,8%, pero el 42,2% tampoco los comprende, esto

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

Creacion de los cuadernillos

Debido a los resultados anteriores, se propuso la creacidon de dos cuadernillos, uno para nifios
b b
y otro para adultos con su respectivo instructivo para médico-cuidador, esto para ayudar a fortalecer

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

Para empezar, hay que tener en cuenta dos ideas relevantes: la primera es que el consentimiento
informado es un proceso interactivo y la segunda es el uso de técnicas-estrategias de comprension
lectora para afectaciones de memoria-visualizacién-concentracién, por lo antes mencionado. La
comprension lectora para Parodi (2011) tiene macro procesos como cognicion situada e interactividad

que seran necesarios para la construccion de los cuadernillos e instructivo.
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La cognicion situada no es abstracta debido a que los lectores crean sus representaciones a
partir de micro procesos: centralidad de procesos inferenciales, orientacién de acuerdo a sus objetivos
como lector y estos objetivos pueden ser funcionales, dependiendo fundamentalmente de los
conocimientos previos, los cuales son necesarios para el disefio de los cuadernillos destinados a los

nifios (7 a 13 afios) y adultos (18 en adelante).

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

Barriga, 2013)

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

consciente de su enfermedad.

Eleccion de estrategias

Las actividades planteadas para los cuadernillos estain en base a estrategias de comprension
lectora para las afectaciones cognitivas de la memoria, visualizacién y concentracion. Las instrucciones
de las estrategias se encontrardn en un apartado con el nombre de instructivo para que el médico y/o
cuidador pueda guiar las actividades y los procesos. Se realizaran tipos de evaluaciones al final del
proceso para saber si el paciente comprendié, de esta forma se seguird la estructura de la linea de

secuencia didactica.

Las siguientes estrategias utilizadas para la propuesta pertenecen a Roman y Gallego (1994),

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

Estrategias para las afectaciones cognitivas
Tabla 1

Estrategias para las afectaciones cognitivas
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Memoria Visualizacion Concentracion
Estrategias de conocimientos Estrategias de Estrategias de
previos secuencias focalizacion
Estrategia de representaciones Estrategias de Estrategias de
visuales mentales (organizar, asociar y | representacion visual fragmentacion
secuenciar)
Estrategia de  construccion Estrategias Estrategias
Global de representaciéon mental motivacionales afectivas
Fuente: Elaboracién propia (2020)
E'strategias de comprension lectora
Tabla 2
Estrategias de comprension lectora.
o _ ) Nivel Critico-
Nivel literal Nivel Inferencial .
valorativo
Estrategia detectar . .
. . Estrategias de Estrategias de
informacién  relevante o  macro o . o .
. conocimientos previos conocimientos previos
estrategias
_ o . Estrategias de
Estrategias de asociacion de la Estrategias de _
. . . recuperacion de
informacién representaciones mentales | _
informacion
_ _ Estrategias de Estrategias de
Estrategias de fragmentaciéon | . o
inferencias Nemotecnizacion
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_ . Estrategias de
Estrategias de exploracion 4
elaboracion

Fuente: Elaboracién propia (2020)
Disefio de secuencia didactica

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

experiencias y conocimientos del lector con el texto escrito” (Gutiérrez-Braojos y Pérez, 2012, p. 4).

Para esta estrategia, se aplicara la pregunta ;Qué conoce sobre este tema? en el que se realiza
un esquema en el que el paciente seleccionara y organizara en un marco integrado y significativo la

informacion nueva para entrar a las actividades seleccionadas para la comprension de la tematica.

En el nivel literal, se aplicaran estrategias de exploracién para las lectura de cada tematica en
donde se realizara una lectura superficial y se detendra en los aspectos relevantes para el lector (Roman
y Gallego, 1994) en combinacién con macro estrategias de Ubeda (2016), como la identificacién de
ideas principales, secundarias y palabras desconocidas, esto se puede realizar mediante una escala de
colores para el uso de resaltadores en la estrategia de fragmentacion que “permiten la concentracion
del aprendiz mediante el subrayado lineal y el subrayado idiosincratico del término o conjunto de

términos que en cada parrafo o parrafos se consideren mas relevantes” (Roman y Gallego, 1994,p. 2).

Hay que tener en cuenta que, para la construccion de la linea de la secuencia didactica, el
paciente tiene que interaccionar con una nueva informacion que segin Diaz Barriga (2013) deben
relacionarse de la siguiente manera: “la informacion previa, la nueva informacién y hasta donde sea
posible un referente contextual que ayude a darle sentido actual” (p.9). Por este motivo, se utilizaran
las estrategias de conocimientos previos con un contraste de la informacién obtenida en la estrategia
de fragmentacion del subrayado. Al tener estas ideas se dara una codificacion escogida para utilizar la
estrategia de representacion visual que segun Gutiérrez-Braojos y Pérez (2012) incita y prepara para

hacer uso de representaciones mentales visuales, en parte de palabras, de esta forma sintetizan la
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informacién en la memoria operativa y relaciona las ideas y conceptos, de esta forma se trabaja las

inferencias en el nivel inferencial y progresa en la eficacia de la memoria explicita en el nivel literal.

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

para alcanzar una representaciéon mental de una estructura global maés perfilada.

Para las actividades de consolidacién de conocimientos, Diaz Barriga (2013) dice que es
fundamental unificar las actividades realizadas, lo que permite realizar una sintesis del proceso y del
aprendizaje desarrollado, por este motivo es importante utilizar estrategias de nemotecnizacion y
estrategias de elaboracion. Estas estrategias estain basadas en dos partes: la simple que permite la
asociacion intramaterial a aprender y el complejo que lleva a cabo la integracion de la informacion de

los conocimientos previos del individuo, practicados durante la secuencia didactica.

Otros implementos para los cuadernillos son: un glosario que se desarrollard con términos
que sean desconocidos o técnicos para los pacientes, esto es pertinente debido a que “los procesos de
reconocimiento y comprension de palabras hacen referencia a la capacidad de reconocer la
informacion visual o fonolégica para recuperar informacion de la memoria a largo plazo” (Gutiérrez-
Braojos y Pérez, 2012, p.7), y unas escalas representadas mediante “caritas” de motivacion (alegre o
triste) de McGrath para determinar como se siente el paciente al final de cada tematica. Los colores a
utilizar son amarillo (estimula las funciones mentales para generar retencién de conocimiento o
memorizacioén), naranja (estimulacion de los procesos mentales y el trabajo en equipo), azul (aprender
temas de mayor grado de dificultad), rojo (fija atencion e invita a la reflexién), verde (sensaciéon de
tranquilidad, seguridad, calma, y mejora la eficiencia y la concentracién) y violeta (estimulos de
motivacién y emocién al momento de aprender; por eso proyecta imaginacion, diversion y
sofisticacion).Estos colores son esenciales para la concentracion, atencion y memoria segun Vicufia

(citado en Salazar Ledn, 2019) para generar aprendizaje y motivacion en los lectores.
Ampliando la propuesta para adultos

En la creacion del cuadernillo para adultos, se utilizaran estrategias de comprension lectora
enfocadas en memoria, atencién y visualizacion, debido a que estas son las mayores afectaciones

cognitivas de nuestra poblacién encuestada. Ademas, se tomaran en cuenta los niveles de comprension
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lectora, debido a que, en el andlisis de datos, los pacientes no alcanzaban el literal y critico. El uso de
la fuente de letra y dibujos deben ser grandes, ya que es esencial para las técnicas de visualizacion de
los adultos y se trabaja la asociacién de grafico con informacion, por este motivo se dividiran los
personajes en tres: autonomia, tratamiento y causa-efectos. También se hara uso de la escala, escalas

de caritas de emocion de McGrath para determinar cémo se sienten al terminar un proceso.
Pensando para la interactividad

Para el disefio del instructivo de médico-familia es necesaria la interactividad, que tiene como
¢je primordial la correlacion entre varios micro procesos internos como la secuencialidad de
procesamientos en semejante, se basa en diversas fuentes de explicaciones, interactividad entre el

leyente, el contenido, la trama y la variedad de niveles y formatos de representacion.

Para la creacion del instructivo, se utilizaran estrategias-técnicas de comprension lectora las
cuales se enfocaran en la memoria-visualizacién-comprension, debido a las afectaciones cognitivas que
se presentan en la poblacién oncoldgica. Hay que tener en cuenta que el cuidador del nifio o paciente
adulto, es el que vela por la integridad fisica y psicolégica del paciente que se encuentra afectado por
la enfermedad, y no se encuentran en la disposicion de apoderarse por si mismos de la informacién
de este documento, es por eso que el CI debe encontrarse de manera clara y precisa. Por este motivo,
el instructivo se sintetiza en 4 partes: scomo trabajar la cartilla?, ;como generar dialogo con el personal
médico?, autonomia bioética- toma de decisiones ylos niveles de comprension lectora para el

desarrollo de las actividades.

Aplicacién por medio de un prototipo en nifios-adultos

Por motivo de pandemia, no se pudo aplicar en las instalaciones de SOLCA, pero se realizo

un prototipo en una poblacién mixta de nifios y adultos.

-Aplicacion nifios

La muestra mixta de infantes, de tres mujeres y dos hombres comprendidos entre las edades
de 8 a 13 afios. Se realizaron cuatro aplicaciones presenciales y una virtual por la plataforma de Zoom.
Estas se trabajaron en su domicilio con la presencia del representante legal y con materiales

previamente especificados (hojas, pinturas, esfero) y tuvieron una duracién alrededor de 1 hora y 30

minutos.
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La aplicacion del cuadernillo comenzé con la presentacion de la metodologia a los padres y el
instructivo, siendo explicado a los adultos y los nifios. Posteriormente se paso a la lectura del cuento
“Nicol y el cancer” en esta lectura se van presentando a los personajes que acompafiaran al infante a
través de los capitulos. Para comenzar los capitulos, se pide al nifio/a dibujar e identificar a su médico,

padre o madre (cuidador) y asi mismo.

En lo que respecta a la fase de diagnostico se presento al personaje de un hada sanadora y las
tematicas que se iban a trabajar. A los nifios les gustaba que se les preguntara “:Cémo se les
diagnosticaba una enfermedad?” debido a que ellos podian contar sus experiencias con gripes, dolores
de estbmago u hospitalizaciones, de esta forma se utiliz6 la estrategia de conocimientos previos. Por
otra parte, les llamo la atencién subrayar las ideas de las lecturas y determinar cuales eran las ideas
principales debido a que estas les permiten continuar para realizar sus actividades. También se utilizo
la estrategia de contraste para que ellos determinen los sintomas de la nifia del cuento con la lectura
nueva, el cuento permite que los infantes se abran a mayores inferencias con el de las tablas y las

lecturas.

En el capitulo de tratamiento se present6 a un hada guerrera que permite entrar la metafora
utilizada en el cuento acerca de la quimioterapia, por lo cual existe una relacion entre la informacion
presentada y la nueva. Los nifios/as tienen mayores dudas en los tipos de tratamientos, por lo que se
hace un trabajo sincrénico con el glosario que se encuentra en la parte posterior. Ademas, el espacio
de dudas se abre para ser trabajados con el médico, para esto se utilizé una video llamada al final del

capitulo con el fin de solventar las dudas.

Al trabajar el capitulo de recuperacion se puede observar que el estado animico de las escalas
de “¢Como te sientes ante esta informacioén?” es para todos feliz, se supone que es porque los nifios
saben que ante esta enfermedad existe una recuperacién. El uso de iconos les permite asociar la lectura
y los pasos que se deben seguir para una pronta recuperaciéon. Ademas, a la técnica de subrayado se le
suma el uso de palabras claves, de esta forma cuando se les pregunta “:Qué es necesario para una vida

después de la enfermedad?” la puedan explicar con sus propias palabras y reflexionando sobre esta.

En el altimo capitulo, se puede decir que es complicado trabajar con nifios/as por la extension
de la carta de consentimiento informado y la carencia de conocimientos previos. Por este motivo se
utilizan las inferencias con las preguntas “;Que soy?” “sQué contengo?” y se anclan hacia la nueva

informacion presentada de esta forma cuando se les presenta la carta de consentimiento informado,
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ellos relacionan con la informacién previamente vista, atrayéndolos a una lectura de facil

comprension.

En el prototipo existieron dos percepciones de una nifia de 8 afios ante la lectura de la
quimioterapia y otra de 11 ante la existencia del consentimiento informado. Para la nifia de 8 afos, el
lenguaje no era tan comprensible en esta lectura, por lo que se le fue explicando con la estrategia de
metaforas entre soldados buenos y soldados malos, para la explicacion de los efectos secundarios, de
esta forma, ella pudo tener una mayor comprension. En el caso de la nifia de 11 afos, ella tenfa como
conocimientos previos hospitalizaciones por una diabetes y otros problemas de salud, a lo que se
mostré enojada en la escala de coémo se siente a la informacion. Ella explicé que nadie le habia
explicado absolutamente nada y que es importante que a los nifios también se les haga participes de

su enfermedad.

Una apreciacién comun de los nifios fue la estrategia de “cQue sabias?” “cQué aprendiste?”
“¢Qué quieres saber?”. Al finalizar se les pregunté si alguna vez sus docentes en la escuela les habfan
hecho este tipo de preguntas, pero ellos dieron como respuesta un rotundo no y alegaron que les
agrada porque pueden contrarrestar lo que ellos sabian con lo que se les presenté en los cuadernillos,

ademas de que pueden pedir mayor informacién y solventar sus dudas en ese momento.

-Aplicacion adultos

La muestra de poblacion adulta es mixta, se trabaj6 con 4 personas, dos hombres-dos mujeres,
las edades de esta muestra estan alrededor de (20-45 afios), la aplicacion del cuadernillo fue de forma
presencial, en los respectivos domicilios de los aplicados, la aplicacién duré alrededor de una hora

cada una.

La aplicacion del cuadernillo comenzd, con la presentacion del cuadernillo, un resumen de lo
que se quiere lograr, su introduccion, los objetivos. Posteriormente se pasé a la explicacion de la
metodologfa, las técnicas y recursos que se van a utilizar y por qué se escogieron. Para finalizar se
explicé que el cuadernillo consta de 4 capitulos y que cada capitulo estd a cargo de un personaje, se

presenté a los personajes y se comenzoé a resolver el cuadernillo.

Los resultados obtenidos fueron favorables, debido a que cuando se empez6 con la aplicacion
del cuadernillo, esta poblacion desconocia qué es una enfermedad oncoldgica: su tratamiento,
diagnéstico y lo que implica el Consentimiento Informado (CI); pero al finalizar este cuadernillo
lograron adquirir conocimientos que les permitian la comprension de todo lo mencionado, gracias a

la ayuda de las estrategias de comprension lectora.
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Para el capitulo de diagndstico se present6 al personaje como un doctor de SOLCA vy las
tematicas que se iban a trabajar. Hubo muchas actividades que les llamé la atencién, como: subrayar
las ideas de las lecturas y determinar cuales eran las ideas principales debido a que estas les permiten
continuar para realizar sus actividades, también la estrategia de contrarrestar entre la informacién que

estaba en las lecturas y la que conocia, y también la que inferfan con las tablas.

En el capitulo de tratamiento, se presentd a un internista de SOLCA, a los adultos se les
presenta bastante curiosidad y dudas sobre los tipos de tratamientos y las distintas enfermedades, por
lo que se hace un trabajo sincrénico con el glosario que se encuentra en la parte posterior. Aunque
existen algunas enfermedades y tratamientos que desconocia. Aunque el uso de iconos facilit6 asociar
los nombres complicados con el tratamiento. A ellos el espacio de dudas les parece importante, ya que

piensan que se podia trabajar con ¢l para resolverlas.

Al trabajar el capitulo de recuperacion, se presenta a una enfermera de SOLCA. En este
capitulo les llama la atencion la estrategia de calificar su estado animico, ya que se sentfan relacionados
con la informacioén que se presentaba, y creen que eso puede generar empatia para el paciente y su
estado. El uso de iconos les permite asociar la lectura y los pasos que se deben seguir para una pronta
recuperacion. Ademas, a la técnica de subrayado les ayuda a resaltar las ideas importantes del texto y
esto les parecia oportuno, debido a que sienten que estan priorizando la informacién y la pueden llegar

a interiorizar de mejor manera, ya que la van extrayendo ellos mismo.

En el ultimo capitulo, se present6 al personaje “CI” como un documento muy importante.
Por este motivo se utilizan las inferencias con las preguntas “;Que soy?” “:Qué contengo?”, para
saber si el adulto tiene conocimientos previos sobre este documento. Aqui les llamé la atencién la
descripcién detallada de cada parte del documento, su estructura y el consentimiento genérico, y por
ultimo les gusto la estrategia de escribir lo que sabian, qué aprendieron y qué les gustaria saber, debido
a que sienten que podfan diferenciar entre el conocimiento que adquirieron y el que ya conocfan o

dominaban, ademas de que si escriben sus dudas alguien las podtia leer y resolver.

En el prototipo, algunas de las percepciones que existieron al principio fueron: la abundancia
del texto, pereza para hacer la lectura, desgana dibujar o escribir. Los adultos buscaban siempre una
rapida explicacion del cuadernillo, pero con el desarrollo de las lecturas y de las actividades, poco a
poco, se iba llamando la atencién y se involucraban en el cuadernillo y su contenido, llegando a pedir

mas informacion de la que esta escrita en el texto.
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Percepciones de los investigadores en funcién al estudio

En cuanto a si esta investigacion contribuye a la autonomia bioética por medio de dos
cuadernillos, uno de los adultos y uno de los nifios, centrados en estrategias de comprension lectora y
actividades que fortalecen la comprension de la carta de consentimiento informado. Se buscé a través
de la educacion contribuir a los procesos de autonomia bioética en espacios no formales, puesto que

la educacion trasciende el espacio formal y aporta de manera interdisciplinaria a la vida del ser humano.

Hay que tener en cuenta que el ser humano a lo largo de su vida pasa por varias situaciones:
emocionales, fisicas, psicologicas, etc. Dichas situaciones no se encuentran exentas de enfermedades
catastroficas tanto en el ambito personal, como en el familiar y el comunitario. Estos cuadernillos
también motivan a una preparacion para el “monstruo” de la sociedad actual llamado “cancer”. Porque
no tan solo se toma el CI como un requisito para el tratamiento sino un proceso que humaniza la
intervencién médica y que ademds se encuentra directamente relacionado con la toma de decisiones

de los pacientes y su autonomia bioética.

Esta investigacion promueve las estrategias de comprension debido a que es un proceso que
incluye la capacidad de un individuo para analizar, interpretar, reflexionar y utilizar informacién escrita
en este caso del CI para tomar decisiones libres e informadas sobre su proceso médico. Por este
motivo se retoman las estrategias de comprension lectora para incidir en la comprension del CI y

fortalecer la autonomia bioética.

Para responder a la pregunta de investigacion planteada al inicio: ¢jcomo contribuir a la
autonomia bioética mediante el fortalecimiento de la comprensién de la carta de consentimiento
informado en pacientes oncoldgicos (nifios y adultos) en el hospital de SOLCA Cuenca? La respuesta
se ofrece por medio de cuadernillos centrados en estrategias de comprension lectora y actividades que
fortalecen la comprension de la carta de consentimiento informado. Debido a que es fundamental el
uso de estrategias de comprension lectora, dadas las razones anteriormente expuestas. Por ultimo, se
destaca la importancia de una alfabetizaciéon funcional por medio del cuadernillo sobre el
consentimiento informado con base en los conocimientos previos de los pacientes e informacion

nueva para fortalecer el principio de autonomia bioética.

Conclusiones

Para concluir, es de suma importancia recalcar a la autonomia bioética como prioritaria en

procesos oncologicos y considerada como parte fundamental del diagnéstico y tratamiento. Un
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paciente que se empodera de su proceso medico tiene mayor posibilidad de recuperaciones. La
autonomia bioética es fundamental para el paciente oncolégico y su familia porque esta vinculado con

la comprension del consentimiento informado y sus 4 ejes.

Por lo que es importante que el diagndstico de la autonomia bioética debe incluir el analisis de
la comprensiéon del CI por parte no solo del paciente sino también de su familiar o tutor legal, ya que
el proceso de comprension implica el intercambio dialégico entre ellos. Por este motivo, es importante
conocer o tener en cuenta lo que representa el CI, y esto no solo en el ambito médico, sino en cualquier
aspecto en el que se presente, debido a que es un documento legal, que entrega o permite el derecho

sobre el paciente segin algunos autores.

Hay que recalcar que los investigadores consideran que para trabajar con pacientes con cancer
se debe conocer a la poblacién debido a que el cancer y su tratamiento tienen efectos secundarios, que
pueden ser fisicos, psicologicos y emocionales que afectan al individuo de diferentes formas, creando

una dificultad para el ejercicio de la autonomia bioética.

De ahi se plantea la importancia de promover el principio de autonomia bioética haciendo uso
de herramientas pertenecientes al area educativa con procesos de comprension lectora del CI en
especial para fortalecer la autonomia bioética son: con la atencién, memoria y visualizacion. Por este
motivo, se reconocieron estrategias validas de trabajo segun las afectaciones como: para la afectacién
de la atencién; estrategias de focalizacion, para la afectacién a la memoria; uso de estrategia

mnemotécnicas y para la visualizacion, el aumento de la fuente en la letra.

Por otra parte, los pacientes tienen afectaciones psicologicas como depresion y cansancio
emocional por lo que se recomienda que, en el material de trabajo, como en los cuadernillos se utilicen
colores y personajes que permitan un acercamiento e interaccion a su realidad. Por este motivo, se
recomienda el uso de las escalas emocionales, permite saber al médico-cuidador-psicélogo como se

siente el paciente ante la informacion receptada para actuar y dirigir las emociones.

En si la educacion es una fuente emancipadora para las personas e interdisciplinaria para
contribuir a areas como la medicina. No se puede quedar arraigada solo en la escuela, si no puede
llegar a abrirse a espacios no formales para conocer las realidades educativas de las poblaciones

vulnerables como la oncolégica y aplicar procesos pedagdgicos como la lecto escritura, que es
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imprescindible para que las personas reconozcan y comprendan lo que leen, firman y los acuerdos a

que llegan.
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