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Resumen

Afrontar emocionalmente el diagnéstico de cancer, incide
significativamente en la calidad de vida del paciente, pero cuando la
informacion relacionada al tema es deficiente, se pueden
desencadenar ftrastornos psicolégicos que afecten el modo de

enfrentar la enfermedad, tales como estrés, ansiedad y depresion.

Dado que este evento suele presentarse en instituciones
oncolégicas, cabe preguntarse, ;De qué manera fortalecer la
informacion presente en el apoyo emocional de los cuidados
paliativos dirigidos a pacientes de cancer, de forma que sea posible
resaltar la importancia del manejo de las emociones durante cada
fase del diagnéstico? De esta manera, el proyecto se plantea a partir
del método de investigacion en disefio For - About - Through de
Christopher Frayling (1993), enfocandose a una investigacion
proyectual para el disefio que consta de una serie de etapas
inspiradas en el modelo del doble diamante, las cuales permiten
adquirir informacién sobre el grupo a tratar, el problema y su
contexto, en este caso, pacientes mujeres con cancer que
pertenecen a la asociacién Apoyo a Mujeres con Enfermedades del
Seno (AMESE).

Como resultados, “Vivir el cancer” espera aportar a la mejora de la
calidad de vida de pacientes con cancer a partir del fortalecimiento
de la informacién necesaria para un manejo emocional auténomo y
saludable.



Palabras clave: Apoyo emocional, cuidados paliativos,

cancer, déficit informativo, experiencia de usuario.

Linea(s) de profundizacién: Productos audiovisuales
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Abstract

Facing the emotional aspects of a cancer diagnosis significantly
impacts the patient's quality of life. However, when information
related to the subject is deficient, it can trigger psychological
disorders affecting how the disease is coped with, such as stress,

anxiety, and depression.

Given that this event often occurs in oncological institutions, the
question arises: How can we enhance the information provided in
emotional support within palliative care for cancer patients,
highlighting the importance of managing emotions at every stage of
the diagnosis? Thus, the project is proposed based on Christopher
Frayling (1993) For - About - Through research in design method,
focusing on a projective investigation for design that consists of a
series of stages inspired by the double-diamond model. These
stages allow the acquisition of information about the group being
addressed, the problem, and its context. In this case, the focus is on
female cancer patients affiliated with the Asociacién Apoyo a

Mujeres con Enfermedades del Seno (AMESE).

As a result, "Vivir el Cancer" aims to contribute to improving the
quality of life for cancer patients by strengthening the necessary

information for autonomous and healthy emotional management.
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1. Formulacién del proyecto

1.1 Introduccion

Las emociones son la manera natural en la que los seres humanos
reaccionan a lo que ocurre a su alrededor (UNICEF, 2022). Cuando
se trata de una enfermedad potencialmente mortal como lo es el
cancer, existen herramientas que brindan acciones oportunas a la
hora de enfrentarla, como el apoyo diagndstico, el manejo con

farmacos y el servicio de cuidados paliativos.

Las intervenciones realizadas tradicionalmente, respecto a las
terapias empleadas a la hora de enfrentar una enfermedad como el
cancer evallan en primera medida, conceptos como la curacién, la
supervivencia, la morbilidad. etc. El paso a seguir es aumentar la
supervivencia de una manera cémoda, pero en algunos casos, las
herramientas para llevar a cabo el proceso emocionalmente son
escasas (Contreras, 2023). Por lo tanto, se busca generar mayor
impacto sobre la importancia de este tipo de apoyo informativo
dentro de los cuidados paliativos, a través del ejercicio profesional

del Disefio Digital y Multimedia.

Actualmente, las herramientas emocionales que se brindan en
los cuidados paliativos suelen ser generalizadas a la enfermedad
mas no a las distintas etapas que esta presenta, provocando una

falta de informacién acerca del modo de enfrentar el proceso,
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Yélamos y Fernandez, autoras del apartado Necesidades
emocionales en el paciente con cancer, expuesto en el libro Manejo
del cancer en atencion primaria, de la Sociedad Vasca de Cuidados
Paliativos, hacen referencia al impacto de la enfermedad sobre el
paciente y a las necesidades emocionales que presenta, posteriores
al mismo ya que el ser humano entra a una situacién de riesgo,
incrementando la presencia de ftrastornos psicoldgicos en los
pacientes, tales como la ansiedad, depresion, tristeza, temor e
incertidumbre, los cuales afectan el nivel de respuesta que se tenga
frente al tratamiento (Yélamos & Fernandez, 2009, p. 270-272)

1.2 Justificacion

Los cuidados paliativos constituyen un grupo de herramientas y
acciones oportunas a la hora de enfrentar una enfermedad
potencialmente mortal, en este caso, el cancer, diagndstico que
ocupa un 34% dentro de este tipo de atencion en el mundo (WHO,
World. 2020).

Estas herramientas permiten evaluar la gravedad de la
enfermedad y ayudan a aliviar o prevenir el dolor, ademas de brindar
apoyo en aspectos que interfieren en el mismo tratamiento como lo
son problemas de tipo psicosocial, fisico y emocional (WHO, World.
2014). El tipo de atencion paliativa estd inmersa en el contexto de
los derechos mundiales en salud, regidos por la Worldwide Palliative
Care Alliance (WPCA), una red de accién centrada en el desarrollo

de los cuidados terminales y paliativos la cual esta integrada por
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diferentes organizaciones nacionales y regionales que respaldan el
tipo de atencion a pacientes que enfrentan una enfermedad de este
tipo (WHO, World. 2014).

En Latinoamérica, segun el Atlas Latinoamericano de
Cuidados Paliativos, 3.500.000 personas de la region padecen
sufrimientos ligados a una enfermedad grave y solo el 7,6% de las
que necesitan cuidados paliativos los reciben (Moreno & Ruiz,
2022). Pero cabe mencionar que este tipo de cuidados es bastante
deficiente en la mayoria de paises en via de desarrollo, tema que
esta ligado a la falta de politicas publicas nacionales para la
prestacion del servicio (Cluster Salud, 2023).

A pesar de ser deficientes en la mayoria de paises de la
regioén, actualmente existen métodos y grupos que en torno a las
nuevas tecnologias buscan un mayor alcance de la importancia del
servicio. Extension for Community Healthcare Outcomes (ECHO) es
una plataforma de “tele-monitoria” latinoamericana que ofrece la
oportunidad de adquirir conocimientos y distintas habilidades en una
metodologia virtual en la que profesionales de cuidados paliativos se
conectan a presentar distintos temas relacionados al manejo del
servicio, en donde los participantes pueden hacer ponencias y asi
completar el ejercicio didactico de aprendizaje (OPS/OMS, 2018).

Colombia es uno de los paises de América latina que cuenta
con una politica publica ligada a la accesibilidad universal de los
servicios en salud. “Desde el afio 2010, la Ley 1384 del congreso de
la republica definié la necesidad de proporcionar cuidados paliativos”

(Moreno & Ruiz, 2022) en donde también se enmarcé que este
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servicio debia ser proporcionado desde el principio de la
enfermedad apoyando al paciente con diferentes herramientas como
guias de manejo de sintomas y referencias desde las empresas
prestadoras de salud para el debido acceso a medicamentos,
apoyos diagnésticos y en especial informacion util para el debido
afrontamiento de la misma (Mariela et al., 2019).

Por lo que, el enfrentar la noticia del diagndstico de cancer es
un tema dificil de tratar; tanto para los cuidadores como para el
paciente, destacando para este ultimo, los cambios y afectaciones
fisicas y emocionales que pueda sufrir Es aqui en donde la
importancia del cuidado paliativo se eleva ya que, a partir de las
distintas herramientas de apoyo al diagndstico, relacionadas al dolor,
al impacto psicosocial, emocional, etc. Se ofrece la capacidad de
permitir al paciente el acceso a una mejor calidad de vida, por medio
de lograr un adecuado afrontamiento del diagnéstico.

Dentro de este servicio paliativo, que se convierte en el apoyo
principal de cuidado para pacientes de cancer, las herramientas que
ya se mencionaron hacen un buen papel a la hora de reducir el dolor
y mejorar la calidad de vida, pero hay un aspecto importante que
juega a la par e incide significativamente: el correcto apoyo
emocional desde el momento en que se notifica la enfermedad y sus
posibles riesgos. Segun el estudio del impacto emocional generado
luego de ser notificada la enfermedad y un posterior avance,
realizado a pacientes oncoldgicos del Salvador, se pudo concluir que
mas de la mitad de la poblacién encuestada encontraba un vacio a

la hora de atender este tipo de necesidad, pues el nivel de
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incertidumbre, tristeza, miedo o temor en cada uno de ellos se
incrementé y no fue debidamente atendido por los profesionales a
cargo desde el momento en que fueron diagnosticados, tampoco se
ofrecid un espacio en donde se pudieran compartir las emociones
que surgieron debido a la noticia y tampoco se solucionaron dudas o
se brindaron herramientas de tipo informativas relacionadas al futuro
y a los aspectos a tener en cuenta para el manejo de la misma, por
el contrario, se generd una carga a nivel psicologico que afectaba en
mayor medida su modo de respuesta ante la situacion
(Moreno-Serrano et al., 2022), analisis que no es lejano al caso de la
ciudad de Bogota, en donde el Hospital Universitario San Ignacio
(HUSI) realizé6 una investigacion denominada “Fin de vida en
pacientes con cancer no curable. Percepciones de los pacientes
sobre el sistema de salud” de la mano de la Pontificia Universidad
Javeriana en donde se concluy6 que existe un déficit relacionado al
manejo de la enfermedad y de un posible avance por parte de las
instituciones (De Vries et al., 2022). Dicho déficit y problematica
relacionada a la comunicacion entre la institucion oncoldgica, los
profesionales de salud y los pacientes permite evaluar el nivel
informativo que actualmente se presenta y la problematica alrededor
de la falta de comunicaciéon oportuna relacionada a las distintas
situaciones producto de enfrentar una enfermedad como el cancer.
Es asi como surge la problematica a tratar dentro de este
proyecto investigativo, la cual esta relacionada al déficit informativo
dentro del entorno oncoldgico y a la importancia que se le brinda

actualmente al manejo emocional de la enfermedad.
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Llevar esta informacién a cada paciente, de manera clara y objetiva
es la posibilidad que ofrece el Disefio Digital y Multimedia desde sus
distintas herramientas, es asi como se formula “Vivir el cancer”, una
herramienta digital informativa que busca fortalecer el apoyo
emocional que se brinda dentro de los cuidados paliativos, los
cuales son dirigidos a pacientes con cancer, con la intencion de
tratar temas relacionados al enfrentar cada etapa del diagnéstico,
que a su vez, sirvan de apoyo a la informacion sobre el tema que ya
se brinda, con el objetivo de maximizar su alcance e incidir

positivamente en su calidad de vida.

1.3 Definicién del problema

El déficit informativo presente en las diferentes instituciones
oncolégicas respecto a la importancia del apoyo emocional del
cancer dentro de los cuidados paliativos incrementa la presencia de
trastornos psicolégicos en los pacientes, tales como la ansiedad,
depresion, entre otros, afectando el nivel de respuesta que tengan
frente al tratamiento (Yélamos & Fernandez, 2009, p. 270-272).
Actualmente, como ya se menciond, dentro de los centros de
salud especializados en oncologia en Colombia se dispone de
diferentes servicios a la hora de atender a un paciente con cancer,
entre estos se encuentran las unidades funcionales o grupos de
consulta médica especializada que estan encargados de evaluar la
condicién del paciente con diagnéstico de cancer y definir el manejo

que tendra a partir de un tratamiento (Minsalud, 2017. p. 2); el grupo
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de apoyo diagnoéstico y complementaciéon encargado de brindar a las
unidades funcionales apoyo cientifico que permite evaluar el
diagndstico y la progresion de la enfermedad y el grupo de soporte
oncolégico enfocado en mejorar la calidad de vida del paciente a
partir de un acompanamiento permanente en diversos aspectos
como la nutricién y soporte metabdlico, la rehabilitacién y la salud
mental (Minsalud, 2016).

Este ultimo grupo brinda al paciente un acompafiamiento para
el manejo del dolor, el cual esta presente desde que se da el
diagnéstico de cancer y tiene como motivo, del mejoramiento de la
calidad de vida que se puede ver afectada por el tratamiento y
acceso a quimioterapias, radioterapias y demas procedimientos
invasivos.

Este tipo de atencion es denominado cuidado paliativo y en él
se realiza control, prevencién y evaluacion del estado fisico y
psicosocial de cada paciente, pero aunque es un servicio bastante
util y que en su mayoria repercute de manera positiva en los
pacientes, disminuyendo ingresos a unidades de urgencias o
cuidados intensivos, y disminuyendo el dolor o afectaciones
presentes posteriores a medicamentos o tratamientos recibidos, no
suele ser suficiente a la hora de ensefarle al paciente a vivir con la
enfermedad, tampoco le brinda las herramientas ¢ptimas para poder
comunicar aquello que siente a sus cuidadores o le informa de qué
manera la inestabilidad respecto a su salud mental puede interferir
en el tratamiento.

A pesar de que, actualmente en la ciudad de Bogota, dentro
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de las unidades de oncologia y dentro de las diferentes asociaciones
o fundaciones que se encargan de tratar el cancer, la informacién en
medios de difusion como lo son pantallas, redes sociales, pagina
web y recursos analogos de apoyo se presenta al paciente de
manera atractiva y que existen algunos grupos dedicados al
acompafamiento emocional encabezados por psicologos, es
importante mencionar que el nivel de informacién no es el adecuado
ya que en su gran mayoria, el nivel de asequibilidad que se tiene a
estos temas es reducido.

Otro aspecto importante a considerar es que la informacion al
respecto, brindada a por pacientes, suele presentarse de una
manera generalizada y con lenguaje técnico de dificil entendimiento,
provocando que no se comuniquen aspectos que son necesarios a a
la hora de enfrentar este tipo de diagnéstico, como lo son los
temores que pueda presentar el paciente, la forma de enfrentar cada
etapa de evolucion de la enfermedad y la importancia de tener
confianza con el cuidador o cuidadores teniendo como eje principal
la adaptacion a los factores socioculturales de cada paciente. Asi
como temas que estan presentes, pero no adecuadamente, como lo
son la visibilizacion del apoyo emocional ya presente en cada
entidad, la mencion de estrategias de afrontamiento, la importancia
de compartir la experiencia propia con los demas pacientes y por
ultimo, la muerte y los procesos relacionados al final de la vida.

Por tanto, es necesario el debido fortalecimiento de la
informacion ya disponible y de los medios de acceso a la misma a

través del ejercicio profesional, permitiendo un debido afrontamiento
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y manejo emocional del cancer a los pacientes, durante cada etapa
de la enfermedad, lo que llevaria al manejo y solucién de la pregunta
de investigacion del presente proyecto, la cual se enfoca en la
manera de fortalecer la informacioén ya disponible que es dirigida a
pacientes oncolégicos de la asociacion Apoyo a Mujeres con
Enfermedades del Seno (AMESE).

Figura 1: Arbol de problemas
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Nota. La imagen muestra la relacién entre el problema central del

proyecto con sus impactos y causas. Fuente: Elaboracion propia

1.4 Hipoétesis de la investigacion

1.4.1 Hipotesis explicativa

El bajo nivel informativo presente en el apoyo emocional que se
brinda a pacientes en cuidados paliativos, en las diferentes fases
relacionadas a un diagnéstico de cancer se presenta, en mayor
medida, a que no se cuenta con las herramientas adecuadas para
compartir con claridad, como enfrentar la enfermedad y sus

desencadenantes.

1.4.2 Hipotesis propositiva

Si se crea un producto digital en donde se traten temas relacionados
a la salud emocional de los pacientes diagnosticados con cancery al
que se pueda acceder de manera facil en busca de informacién,
sera posible que los pacientes puedan lograr un mejor manejo de la

enfermedad y sus complicaciones.
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1.5 Objetivos

1.5.1 Objetivo general

Fortalecer el apoyo emocional dirigido a mujeres con cancer que

hacen parte de la asociacion AMESE, por medio de un producto

digital que aborde la importancia de afrontar las emociones ligadas

al diagnéstico de la enfermedad.

1.5.2 Objetivos especificos

1.

Precisar la importancia de la comunicacion del manejo
emocional, dentro de los cuidados paliativos dirigidos a
pacientes con cancer.

Identificar el producto digital pertinente que complemente la
informacion que se brinda dentro de los cuidados paliativos
respecto al manejo emocional de la enfermedad.

Desarrollar la estrategia comunicativa 6ptima para
complementar el apoyo emocional, que se brinda a
pacientes oncoldgicos.

Evaluar la pertinencia del planteamiento del producto digital
respecto a las necesidades del publico objetivo.
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Figura 2: Arbol de objetivos
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Fuente: Elaboracion propia
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1.6 Planteamiento metodologico

La metodologia del proyecto esta inspirada en el método de
investigacién en disefio For - About - Through de Christopher
Frayling (“Research in Art and Design,” 1993), en este caso,
enfocandose a una investigacion proyectual para el disefio, la cual
busca comprender la problematica a tratar y el contexto en donde se
encuentra, ademas de entender al grupo poblacional que usara el
producto resultante, sus necesidades, roles y expectativas, sumado
a esto, a partir del disefio centrado en el usuario (Norman, 2002), se
propician procesos de empatia, sensibilizando al usuario a partir de
un enfoque informativo relacionado al tratamiento de la enfermedad,
experiencias y herramientas disponibles en los diferentes centros
oncolégicos, ademas de los aspectos relevantes que se deban
intervenir como solucion que posteriormente sera evaluada por el
mismo grupo, en este caso, pacientes mujeres con cancer que
pertenecen a la asociacion Apoyo a Mujeres con Enfermedades del
Seno (AMESE).

Asi pues, la metodologia propone las siguientes fases que
toman como inspiracion y base formal la estructura del doble

diamante (Figura 3).

Indagacion, en la cual se hace énfasis en primer lugar, en una
mirada etnografica al grupo establecido, empleando herramientas
cualitativas que permitan identificar el modo de afrontamiento actual

del tratamiento y la relacién que se tenga entre el paciente y el
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profesional de salud y el entorno paliativo y en segundo lugar,
herramientas cuantitativas, con el fin de reunir una serie de
necesidades o deficiencias informativas que caracterizan al usuario
directo y soportan el problema y su contexto; definicion, en la cual se
sintetizan los aspectos sustanciales del proyecto, producto de la
indagacién previa, como la mencién de todos los actores
involucrados y sus roles relacionados al surgimiento de la
problematica, la delimitacién puntual del problema a tratar desde el
Disefio Digital y Multimedia y los canales de comunicacion

disponibles a tratar o mejorar, también desde el ejercicio profesional.

Desarrollo, en la cual se realizan iteraciones dentro del
proceso de ideacion, prototipado y comprobacion del cumplimiento
de necesidades relacionadas al producto digital alcanzado, esto de
acuerdo a la previa indagacién y definicién de lo que se va a disenar
y del soporte tedrico y conceptual necesario, brindado por los
profesionales de salud y, finalmente, evaluacién, una ultima fase que
esta abierta a ajustes correspondientes segun resultados de
pruebas con el usuario final, pruebas que deberan ser testeadas por
usuarios y avaladas por la asociacion que es quién dirigira

posteriormente el contenido a sus pacientes.
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Figura 3: Planteamiento metodoldgico
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Solucién
del problema

Nota. La imagen muestra, a partir de la inspiracion del doble

diamante, las etapas de la investigacion junto con las herramientas y

pasos clave para alcanzarlas.

Fuente: Elaboracion propia

1.7 Alcances y limitaciones

Este proyecto busca ampliar informaciéon que complemente el apoyo

emocional presente dentro de los cuidados paliativos que se brindan

a pacientes con cancer de la asociacion AMESE. El propésito de

brindar un espacio digital al que puedan acceder para complementar

la informacién ya existente es que se pueda dar mejor manejo

emocional a la enfermedad y sus repercusiones de forma auténoma
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y asi incidir positivamente en la calidad de vida de los pacientes.

Los puntos a tener en cuenta para la delimitacion del proyecto son:

Limitaciones

No intervenir en el tratamiento actual brindado por
cada especialista.

No buscar suplir el concepto profesional ya existente
dentro de los cuidados paliativos.

La informacién sera revisada y respaldada por
profesionales de area de la asociacion.

No intervenir en la problemética desde un punto de

vista que no sea el Disefio Digital y Multimedia.

Tomando como referencia la investigacion realizada en torno al

problema, los aspectos que como profesional del disefio digital y

multimedia se pueden tener en cuenta a la hora alcanzar el objetivo

del proyecto son:

Alcances

Desarrollar un producto digital informativo que
complemente el apoyo emocional dentro de los
cuidados paliativos.

Precisar la importancia del apoyo emocional que se
brinda en la asociacion AMESE.

Apoyar el proceso emocional de los pacientes

tratando temas relacionados al diagnéstico.
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e FEl producto se va a desplegar en un escenario
mayoritariamente digital, apoyado de recursos de

direccionamiento analogos.
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2. Base tedrica del proyecto

2.1 Marco referencial

En este apartado, se busca entender el contexto de los cuidados
paliativos y su relacién con los pacientes con cancer desde el punto
de vista contextual y disciplinar, relacionado también a aquellas
instituciones que regulan o manejan el servicio, enmarcando como
apoyo los diferentes lineamientos legales y finalmente, identificando
referentes en cuanto a disefio en busca de aspectos o
caracteristicas que aporten o sirvan como punto de partida para la

realizacion del proyecto.
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Figura 4: Mapa conceptual
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Nota. El mapa muestra la forma en que se integran y relacionan los
conceptos a tratar a lo largo del presente capitulo, los cuales
permiten llegar a la solucién de disefio para el proyecto.

Fuente. Elaboracion propia

2.1.1 Antecedentes

Para entender los cuidados paliativos y la importancia del servicio en
el contexto de una enfermedad potencialmente mortal como lo es el
cancer, se debe entender también el proceso y acciones clave a lo
largo de la historia para que, hoy en dia, sean de suma importancia
junto con el tratamiento oncolégico, para esto, a continuacion, se
hara referencia a los puntos clave que permitieron alcanzar lo que

se conoce actualmente como cuidados paliativos.

Con la primera guerra mundial, se desencadena el uso de
un término denominado “muerte prohibida”, que apartaba la muerte
de la vida cotidiana, la elimina del lenguaje y la sefiala como un
fendmeno lejano, extrafio y en ocasiones vergonzoso (Gala Ledn et
al., 2002), logrando que esa muerte esperada, acompafiada y
aceptada de la Edad Media ya no fuera implementada. Cicely
Saunders, lider de la medicina contemporanea paliativa, observa
que la tendencia actual de esconder al moribundo la verdad de su
prondstico y condicion y de no permitir un despliegue emocional
publico péstumo, son fendmenos que, como sociedad han incidido y

han perjudicado en la manera de hacer frente y asumir nuestra
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mortalidad y la del resto de individuos (Saunders, 2004).

Entre los siglos XIX y XX, la medicina tuvo como tarea
principal el tratamiento médico, el descubrimiento de las causas y el
alcance de cura de las enfermedades, asi, el manejo sintomatico
pas6 a un segundo plano ya que el objetivo principal investigativo
era el aumento general de las expectativas de vida de la poblacién,
motivo que actualmente no es sorprendente ya que la mayoria de
tratamientos médicos estan orientados a aquel objetivo, sin velar por
la calidad de vida del paciente (Callahan, D. 2000).

Durante esta época, se resalta también, la creacion de los
primeros hospicios u hospitales aparecieron en Europa, lugares que
fueron centros de acogida para peregrinos y que luego de muchos

afios se vinculan al cuidado de los moribundos en Lyon Francia, en

1842; fecha en la que Mme. Jeanne Garnier y la Asociacion de

Mujeres del Calvario los fundaron oficialmente (Centeno, C. 1997),
producto del que posteriormente surgieron el Hospice en Dublin y en
Londres de la mano de Las Hermanas de la Caridad Irlandesas
quienes promovieron la atencioén, pero el inicio oficial de este tipo de
servicios se atribuye a dos situaciones en particular, la primera fue
una serie de manifestaciones realizadas por pacientes y cuidadores
con enfermedades sin posibilidad de cura, en busca de apoyo a esta
fase del diagndstico (Astudillo, E., et al.,2000) y a la fundacién del St
Christopher s Hospice, en Londres, en 1967, lugar donde

posteriormente se logré demostrar que “el buen control de sintomas,
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una adecuada comunicacion y el acompafiamiento emocional, social
y espiritual logran mejorar significativamente la calidad de vida de
los enfermos terminales y de sus familias” (Doyle, D., Hanks, G.,
Cherny, N. & Calman, K. (2004).

El cuanto al probable origen etimologico de la palabra
paliativo esta relacionado a la palabra del latin pallium, que significa
manto o cubierta, haciendo referencia al alivio de sintomas o del
sufrimiento (Mount BM, J Pain Symptom Manage, 1993), significado
que permitié, para el afio 1980, promover e incorporar oficialmente
el concepto de Cuidados Paliativos como parte del programa de
Control de Céancer, como indicacion de la Organizacion Mundial de
la Salud (Fundacién Paliar, 2016), una década después, la
Organizacion Panamericana de la Salud (PAHO) también Ilo
incorpora oficialmente en programas asistenciales, definiendo el
término de Cuidados Paliativos como un concepto interdisciplinario
en el que se integran médicos y otros profesionales como
psicélogos, enfermeras, asistentes sociales, terapeutas
ocupacionales y representantes pastorales (Asociacion

Latinoamericana de Cuidados Paliativos - P. 17, 2007).

La dltima definicion de Cuidados Paliativos refiere a un
cuidado activo integral de pacientes cuya enfermedad no responde a
terapéuticas curativas del cual su fundamento es el alivio del dolor y
otros sintomas acompanantes y la consideracion de los problemas

psicoldgicos, sociales y espirituales (OMS, 2020)
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En Colombia, a partir de la entrada en vigencia de la Ley 1733 de
2014, nombrada Consuelo Devis Saavedra, “se regulan los servicios
de cuidados paliativos en el manejo integral a pacientes con
enfermedades terminales” (Ley 1733 de 2014 - Gestor Normativo,
2015), la cual tiene como objetivo garantizar el derecho que tienen
las personas en enfermedad terminal a este tipo de atencion,
teniendo en cuenta, entre otras cosas, sus aspectos
psicopatoldgicos, fisicos, emocionales, sociales y espirituales, de

acuerdo con las guias de practica clinica establecidas.

Para el afo 2016, el Ministerio de Salud establece una guia
de Practica Clinica para la atencidon de pacientes en Cuidado
Paliativo, de la mano del Sistema General de Seguridad Social en
Salud, en la cual se mencionan una serie de recomendaciones a la
hora de prestar el servicio, en donde se hace referencia también al
“Apoyo psicosocial y espiritual a la persona en fase final de la vida”
(MINSALUD -IETS 1, n.d.), apartado que dispone de una serie de
recomendaciones dirigidas al profesional de la salud de las cuales
resaltan temas como la valoracion de forma regular del bienestar
psicosocial de los pacientes, la importancia del ofrecimiento de un
soporte 0 apoyo emocional basico, la oportunidad de apoyo
psicoldgico especializado cuando el diagnéstico no es positivo, entre

otros.

De estas recomendaciones podemos resaltar la importancia

de que la enfermedad sea manejada a la par respecto a términos
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emocionales, de los cuales se sugieren aspectos relativos al
momento vital, el significado e impacto de la enfermedad, estilo de
afrontamiento, fuentes de estrés (MINSALUD -IETS 1, n.d.) y demas
temas que actualmente en Colombia y especificamente en la ciudad
de Bogota, son tratados por entidades oncoldgicas, fundaciones o
asociaciones sin animo de lucro pero de una manera generalizada e
independiente a la fase de la enfermedad y tratamiento, este ultimo

con intencion de cura o de mejora en la calidad de vida.

Teniendo en cuenta lo mencionado, se considera que una
manera Optima para enfrentar y aportar a la problematica
relacionada a una informacion deficiente es favorecer y fortalecer el
correcto uso de las herramientas dispuestas para que los pacientes
puedan afrontar autébnoma y adecuadamente las repercusiones que
trae un mal manejo emocional de la misma y alcanzar asi, la calidad
de vida, durante y después del proceso, todo esto relacionado a las
previas indicaciones del Ministerio de Salud hacia los profesionales
encargados, dando provecho al uso de las nuevas tecnologias de la

informacion y la comunicacion.

2.1.1.1 Linea del tiempo.
La linea del tiempo (Figura 5) contiene un panorama general de los
cuidados paliativos a modo de resumen grafico de los apartados
anteriores, resaltando algunos momentos de mayor importancia para

la investigacion.



Figura 5: Linea de tiempo
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Nota. La figura muestra aspectos relevantes de los cuidados
paliativos a lo largo de la historia en Colombia y en el mundo, desde
su origen hasta el surgimiento de normativas en el territorio nacional.

Fuente. Elaboracion propia

2.1.2 Marco tedrico contextual

Esta seccion del marco referencial se encarga de contextualizar al
lector sobre el panorama general de la problematica abordada a lo
largo del proyecto y el contexto en el cual se desarrolla, definiendo
los conceptos relevantes a usar desde ciertos autores en especifico
y relacionado a los participantes, sus roles y actividades, con el fin

de facilitar la lectura a medida que avance la investigacion.

2.1.21 Apoyo emocional. Entre los distintos sintomas
relacionados al cancer, se encuentran los sintomas psicolégicos los
cuales suelen ser ansiedad, depresion, miedo, delirium, temor a la
muerte, preocupaciones relacionadas al sentirse Gtil o ser una carga
para los cuidadores y demas, relacionadas al futuro o a sus
familiares o nucleo cercano de cada paciente (Strang, P. 1998. P,
37).

En el entorno oncologico, especificamente dentro de los
cuidados paliativos, existe una herramienta denominada apoyo
emocional, espacio desde donde se da manejo independiente al
tratamiento con farmacos, desde donde la denominada “valoracion

del sufrimiento” permite y brinda herramientas para observar las
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causas del sufrimiento de un paciente dentro de la enfermedad y sus
distintas etapas. Una de las estrategias empleadas dentro de la
valoracion del sufrimiento es “El termémetro emocional” que consiste
en la evaluacion de las diferentes reacciones emocionales en una
escala de 0 a 10 con el fin de remitir a los profesionales en cada
caso (NCCN Version 2.2023 Distress Management, n.d.).

El apoyo emocional se encuentra presente como apoyo al
tratamiento brindado como manejo al diagnéstico inicial o avance de
la enfermedad e incide significativamente a la hora de que el
paciente se vea inmerso en la realidad de su tratamiento, esto en
busca siempre, de alcanzar la calidad de vida durante y después de

su tratamiento.

2.1.2.2 Cuidados paliativos en Colombia. En Colombia, el
registro sobre manejo de cuidados paliativos se remite a la
Asociacion Colombiana de Cuidados Paliativos que lleva mas de 20
afos trabajando por el desarrollo de este servicio en el pais, aunque
no se puede pasar por alto que solo hasta el 2014, con la Ley 1733
se definen como cuidados apropiados para la persona con una
enfermedad altamente amenazante, terminal, crénica o irreversible.
Para junio de 2022, el 99,6% de colombianos se encontraban
vinculados al Sistema Nacional de Salud, afirmé la entonces
viceministra de proteccién social Maria Andrea Godoy (MinSalud,
2022), lo que permite a cada ciudadano acceder a servicios como
consultas especializadas, hospitalizacion, etc. En el cual a través de

un copago regulado por el Ministerio de Seguridad Social segun su
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nivel socioeconémico y segun el régimen de salud al que
pertenezcan, ya sea subsidiado o contributivo. Por ende, la mayoria
de usuarios del Sistema Nacional de Salud tienen derecho a recibir
Cuidados Paliativos (Ley 100 de 1993).

Desde el afio 2016, el Observatorio Colombiano de Cuidados
Paliativos (OCCP), monitorea el progreso de la atencién de este tipo
en el pais quien, a través de un enfoque territorial realizado a lo
largo de las 33 regiones del pais observadas, menciona que un 41%
de las personas que fallecen en Colombia necesitan este tipo de
atencién que alcanza una cobertura maxima del 51%, generando
una desventaja frente a otros paises comparables.
(Sanchez-Cardenas, M. A., 2021).

Ademas, a través de un estudio realizado por el OCCP y la
Universidad del Bosque, se pudo evaluar la existencia de
indicadores que permiten evaluar la calidad del servicio en el pais,
como lo son las normas de habilitacién para la prestacion del
servicio, la existencia de auditorias y evaluacion de calidad y la
inclusion de los cuidados paliativos a la atencién primaria del
sistema de salud, resaltando de este estudio también que las
regiones del pais que presentan mayor distribucion del servicio son
Bogota, Antioquia, Atlantico, Valle del Cauca vy Bolivar,

respectivamente.

2.1.2.2.1 Cuidados paliativos en Bogota. La capital del
pais cuenta con un puesto privilegiado respecto al resto del pais en

términos de cuidado paliativo, pues a pesar de que tener uno de los
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mayores indices de sufrimiento grave relacionado con la salud,
luego de Antioquia, cuenta con 96 puntos de atencion, siendo el
mayor numero de servicios de cuidados paliativos especificos del
pais por poblacién de 100.000 habitantes (OCCP, 2019) de los
cuales la mayoria de casos eran relacionados al cancer.

Para el afio 2020, el 30% de la poblacién adulta que fallecio
en Bogota, necesitd cuidados al final de la vida, en este caso 30 por
cada 100 habitantes, enmarcando que el nimero de puntos de
atencién incrementd a 113, esto quiere decir, 1.3 por 100 habitantes
(OCCP, 2020).

2.1.2.3 Oncologia. Rama de la medicina especializada en el
diagndstico y tratamiento del cancer, dentro de esta, se incluyen
tipos de atencidén como la oncologia médica en donde se encuentran
los tratamientos como quimioterapias; la radioncologia, en donde se
encuentra el uso de radioterapia como tratamiento y la oncologia
quirdrgica que, tal como su nombre lo indica, emplean cirugias y
otros tratamientos relacionados para el tratamiento del cancer.
(Diccionario de Cancer Del NCI, 2023)

El cancer, es un término genérico utilizado para designar un
amplio grupo de enfermedades que pueden afectar a cualquier parte
del organismo, relacionado a este concepto se mencionan también
“tumores malignos” o “neoplasias malignas”. (OMS, World, 2022)

A lo largo de la historia de esta enfermedad se han alcanzado
importantes avances mediante el tratamiento oncoldgico, que

ligados al diagndstico temprano llevan a que el tratamiento permita
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alcanzar la cura.

Como actores principales en la oncologia y tratamiento
oncolégico, se encuentran los profesionales de la salud, quienes
brindan atenciéon al paciente desde el momento en que es
diagnosticada la enfermedad, sus funciones son brindar informacion
sobre la enfermedad y la etapa en la que se encuentre, sobre los
tipos de tratamiento a los que se pueda acceder junto con su
preferencia desde el punto de vista profesional y también, brindar
importacion a cerca de las estrategias para manejo del dolor y otras
sintomatologias ligadas a la enfermedad. Los profesionales de salud
que brindan atencién al paciente oncoldgico también se caracterizan
por ser patélogos, radidlogos diagnoésticos, enfermeros, trabajadores
sociales y psicologos (American Society of Clinical Oncology. ASCO,
2019), un equipo completo en busca de que el paciente, tenga a
disposicion todas las herramientas posibles para tratarla, sin afectar
su calidad de vida, pues el ser diagnosticado por una enfermedad
potencialmente mortal, independiente al tipo o avance de la misma,
desencadena temores asociados a los sintomas fisicos presentes o
potenciales, a los cambios emocionales, inquietudes existenciales y
demas preocupaciones que alteran su calidad de vida. (Holland, JC.
1998).

2.1.2.4 Calidad de vida. Para hablar de calidad de vida es
necesario, en primer lugar, hacer referencia a la OMS, la cual
menciona que es la percepcion que tiene un individuo de su lugar en

la existencia en el contexto de la cultura y del sistema de valores en
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los que vive y en relacidon con sus objetivos, expectativas, normas e
inquietudes (OMS, n.d.).

El cancer, su diagnéstico y tratamiento, son aspectos que
generan una serie de adaptaciones para el paciente y su nucleo, las
cuales pueden ser cognitivas, emocionales y conductuales, estas
identificadas comunmente como estrategias de afrontamiento, las
cuales permiten mantener una buena o mala calidad de vida a los
involucrados  (Pino, Murillo, & Suéarez, 2019) la cual sera
caracterizada por el modo en que tanto el paciente, como sus
familiares o personas cercanas y el personal de salud lleven a cabo
su manejo, haciendo uso de estrategias que permitan que se
mantenga adecuada y que no interfiera o afecte el tratamiento del

cancer y las actividades que suele realizar cada paciente.

2.1.3 Marco tedrico disciplinar

Luego de hacer una contextualizacién al entorno de la problematica
junto con sus participantes y caracteristicas, es necesario abordar
aquellos aspectos que complementan el tema, desde el ejercicio
profesional del Disefio Digital y Multimedia con el fin de contribuir y

concluir con una solucion de disenfo.

2.1.3.1 Déficit informativo. Se define como déficit a la
escasez o deficiencia de alguna cosa necesaria o imprescindible.
(Porto & Gardey, 2008), que, para el ambito informativo de la salud,

se puede relacionar como el vacio comunicativo de datos esenciales
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para la atencion médica.

Asi pues, el déficit informativo al que se hace referencia en
el presente proyecto de investigacion, engloba al paciente
oncolégico y a la poca asequibilidad de este hacia contenido
necesario que favorezca el acompafiamiento emocional de su
tratamiento, permitiendo asi la deteccién del problema de disefio, el
cual desde el ejercicio profesional del Disefio Digital y Multimedia,
serd atendido, teniendo en cuenta las diferentes herramientas
disponibles y las necesidades y condiciones que se generen por el

lado de la asociacién AMESE y su comunidad.

2.1.3.2 Canales de comunicacion. Los canales de
comunicacion son el soporte por el cual se transmite un mensaje,
desde un emisor hasta un receptor (José Blas Garcia, 2019). Para
hablar de los canales de comunicacién relacionados al presente
proyecto, se debe hacer referencia a la asociacion AMESE, la cual
dispone de canales tanto fisicos como digitales, en donde se
dispone informacion de interés a pacientes y demas personas que
son participes de las charlas realizadas.

Desde el ejercicio profesional se tiene en cuenta el actor
principal y su relacion con la informacién brindada por la asociacion,
lo cual permite identificar el tipo de estrategia a implementar.

Actualmente, los canales de comunicacién dispuestos para
la realizacién del objetivo del proyecto, como ya se menciond, se
dividen en el espacio digital, a través de la pagina web de la

asociacion y de las redes sociales y el espacio fisico, pues una de
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las actividades clave de la asociacion es la generacion de charlas en
espacios relacionados directamente al tratamiento del cancer, estos
espacios se generan en lugares como instalaciones de la Liga
Colombiana Contra el Cancer y de diversos hospitales de segundo a
tercer nivel, charlas que ademas de hacer uso de material digital en
el caso de presentaciones y videos informativos, hacen uso de
soportes fisicos como folletos e instructivos impresos que permiten

una difusién de la informacién mayor.

2.1.3.3 Experiencia de usuario. La experiencia de usuario
o User Experience (UX), se centra en la experiencia del usuario al
que se disefia un producto, esta experiencia incluye sus
percepciones, emociones y respuestas finales del producto o
servicio brindado (Moreno, 2023).

A través de dicha experiencia se busca satisfacer las
necesidades del cliente o usuario, el cual, para el caso del proyecto,
se relaciona con los pacientes que hacen parte de la asociacion
AMESE. Esta herramienta brinda diversos lineamientos que
permiten identificar el punto al que se desea llegar, los cuales son
las condiciones y necesidades del usuario.

En el caso del presente proyecto, la experiencia de usuario
se centra en la satisfaccion de un grupo poblacional que
actualmente enfrenta un déficit informativo que le permita llevar un
mejor manejo de sus emociones, luego de ser diagnosticados con
cancer y de enfrentar el tratamiento. Para alcanzar el objetivo, se

hace referencia a los elementos del UX que permiten guiar al
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disefiador en el proceso de ideacién y desarrollo del producto.

En primer lugar, la usabilidad necesaria para que, quien
haga uso del producto digital, pueda hacerlo de una manera facil e
intuitiva, en segundo lugar, la accesibilidad, que brinda la
oportunidad de relacionar al paciente con la asociacién y el entorno
profesional, esto teniendo en cuenta criterios como disefio
responsivo e inclusivo, que considera el disefio a las diferentes
discapacidades o dificultades que se puedan presentar y en tercer
lugar, la funcionalidad, elemento que encamina el proyecto y que es
de suma importancia a la hora de que el usuario, dentro del espacio
0 narrativa transmedia pueda acceder a los demas canales de

comunicacion y a las funciones que estos disponen (Moreno, 2023).

2.1.4 Marco conceptual

Como marco conceptual del proyecto, guia del proceso de ideacién
e indagacion hacia la solucién de disefo, tanto para el investigador
como para el lector y del que se puede apoyar en el mapa
conceptual inicial (Figura 4), se debe empezar mencionado el apoyo
emocional presente dentro de los cuidados paliativos, el cual es
dirigido en un entorno oncoldgico a pacientes con cancer, con el
proposito de brindar calidad de vida, a pesar de enfrentar una
enfermedad potencialmente mortal y de la cual, su tratamiento
genera afectaciones en la salud fisica y mental.

Dicho apoyo emocional, como ya se ha mencionado, es

soportado por el entorno de los cuidados paliativos, servicio que es
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apoyado e implementado en el tratamiento del cancer por
organizaciones como la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), a
nivel mundial y la Asociacion Cuidados Paliativos de Colombia
(ASOCUPAC) para el caso del pais, entidades que brindan una serie
de lineamientos y condiciones para que el tipo de atencién sea
Optima y que aportan informacion de valor para la realizaciéon y
soporte de la investigacién como del producto final.

Ademas de los lineamientos mencionados, el Ministerio de
Salud y Proteccion Social, dispone también de un respaldo hacia el
servicio, la Ley 1733 de 2014, de la cual se hara referencia en
apartados siguientes, que menciona y enmarca la importancia del
apoyo emocional dentro de los cuidados paliativos y que
nuevamente, respalda el ejercicio investigativo.

Dicho ejercicio investigativo, que sera realizado en
colaboracion con la Asociacion de Apoyo a Mujeres con
Enfermedades del Seno (AMESE), y que ademas tiene como
objetivo el fortalecimiento de la informacién de apoyo emocional,
sera avalado y respaldado por profesionales de la salud, quienes
juegan un papel importante en la comunicacion con cada paciente,

haciendo uso de los canales de comunicacion disponibles.
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2.1.5 Marco institucional

El hablar de cuidados paliativos involucra directamente el contexto
de la salud y las distintas instituciones que propenden por el correcto

manejo de este servicio a nivel mundial, regional y local.

Como ente principal, no solo de los cuidados paliativos sino
del servicio de salud y los derechos humanos en salud en el
contexto mundial, se hace referencia a la Organizacién Mundial de
la Salud (OMS) que esta unida bajo un solo compromiso, mejorar la
salud de todos en todo el mundo (Acerca de La OMS, 2023) que
hace parte de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU)
ademas de la Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA)
una organizacion no gubernamental internacional enfocada al
desarrollo de los cuidados paliativos y los hospicios en el mundo,
teniendo como objetivo principal promover e influir en el acceso a
estos cuidados, econdmicos y de calidad (Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance (WHPCA), 2019).

En cuanto al contexto regional, se encuentra la Organizacién
Panamericana de la Salud (OPS), una organizacién internacional
especializada en la salud publica de las américas, brindando
cooperacion médica a sus paises miembros (OPS/OMS|
Organizaciéon Panamericana de La Salud, 2018), pero en el caso
especifico de Latinoamérica, se hace referencia a la Asociacion
Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP) desde donde se

impulsa el desarrollo de la atencion a cada pais de la region.
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Seguido a esto, respecto al contexto local, Colombia cuenta también
con entidades que regulan y propenden por la salud y servicios
relacionados para cada habitante, como lo es el Ministerio de Salud
y Protecciéon Social, que tiene como objetivo evaluar la politica
publica en materia de salud, pensiones, riesgos profesionales y
demas temas relacionados al entorno de salud y de derechos
fundamentales de los ciudadanos. (Minsalud, 2019).

Ademas, relacionado a los cuidados paliativos, se encuentra
la Asociacion Cuidados Paliativos de Colombia (ASOCUPAC) un
ente no gubernamental que ayuda a constituir este servicio en el
pais, propendiendo por normas y politicas sanitarias enfocadas al
modo de atencién y cuidados dirigidos al paciente paliativo
(ASOCUPAC, 2023) la cual tiene relacion con la siguiente institucion
a mencionar, la Asociacion Colombiana de Cuidados Paliativos
(ACC Paliativos) una asociacion cientifica interdisciplinar que tiene
como objetivo la expansion y el desarrollo de la medicina paliativa y
que es un actor importante a la hora de brindar aportes
investigativos, de docencia y de expansion en el territorio nacional.
(ACCP - Accpaliativos, 2022). Cabe mencionar que aquellas
instituciones que prestan servicios investigativos como aporte a los
cuidados paliativos, como lo es el Observatorio Colombiano de
Cuidados Paliativos (OCCP), un sistema de informacién orientado a
favorecer a toma de decisiones de los pacientes con algun tipo de
enfermedad cronica avanzada de la Universidad del Bosque, en
colaboracién con la Universidad de La Sabana, el Instituto Nacional
de Cancerologia, la ASOCUPAC, la ONG Paliativos sin Fronteras y
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la ya mencionada OPS, entre otros, teniendo como objetivo principal
la sistematizacion del desarrollo de los cuidados paliativos
generando acciones educativas, de prestacion de servicios y de
politicas publicas que aporten al crecimiento de esta rama de la
salud. Finalmente se refiere al caso puntual de la Asociacion Apoyo
a Mujeres con Enfermedades del Seno (AMESE), la cual tiene como
objetivo guiar, acompafar y capacitar a pacientes, cuidadores y
familiares de cancer de mama sobre sus derechos y deberes, asi
como de las estrategias para sobrellevar el tratamiento oncoldgico.
Asociacién que hace parte fundamental para este proyecto de
investigacion y con la cual se trabaja de la mano para la realizacién
del producto digital pertinente, acorde a sus necesidades y a las del

grupo poblacional.

Mediante dicha Asociacion, se permite realizar un
acercamiento a pacientes, en este caso, mujeres, que atraviesan por
un diagnostico de cancer. Producto del primer acercamiento con
profesionales que trabajan dia a dia alli, se encuentra que existe un
vacio comunicativo entre pacientes y la funcion de los cuidados
paliativos, ademas se permite alcanzar parametros formales que
permitiran posteriormente, contar con una identidad y lineamientos
gréficos y estéticos, junto con la informacién que sera brindada por
medio de la herramienta digital, la cual, serd completamente

respaldada por profesionales del campo.
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2.1.6 Marco legal

Los cuidados paliativos en Colombia son respaldados
principalmente por la Ley 1733 de 2014 o la denominada Ley

Consuelo Devis Saavedra.

De esta ley surge la regulacion de los servicios de cuidados
paliativos para el manejo integral de pacientes con enfermedades
terminales, crénicas, degenerativas e irreversibles en cualquier fase
de la enfermedad de alto impacto en la calidad de vida (Ley 1733 de
2014 - Gestor Normativo, 2015), también reglamenta el derecho que
tienen las personas con este tipo de enfermedad al acceso paliativo
mediante un tratamiento integral y cuidado al dolor mediante el alivio
del sufrimiento y otros sintomas, los cuales se relacionan a aspectos
psicopatoldgicos, fisicos, emocionales, sociales y espirituales.

Para su debida reglamentacién, el Ministerio de Salud y
Proteccién Social generaron una serie de actos administrativos en
beneficio a la poblacién, entre los cuales se destaca la Circular 023
de 2016 en la cual se establecen las instrucciones respecto a la
garantia de los derechos de los pacientes que requieran cuidados
paliativos y la Resolucion 2665 de 2018 por medio de la cual se
reglamenta parcialmente la Ley 1733 de 2014 en cuanto al derecho
a suscribir el Documento de Voluntad Anticipada. (ABECE Cuidados
Paliativos, MinSalud, n.d.). Los derechos que contempla esta ley se

pueden detallar en |la Tabla 1.



Tabla 1: Derechos que contempla la Ley 1733 de 2014

Derechos

Definiciéon

Derecho al cuidado
paliativo

“El paciente tiene derecho a recibir la
atencion para el cuidado paliativo
cuando asi lo considere el médico
tratante o podra solicitar libre y
espontaneamente la atencion integral del
médico paliativo”

Derecho a la
informacion

“El paciente tiene derecho a recibir
informacion clara, detallada y
comprensible, por parte del médico
tratante, sobre su diagndstico, estado,
prondstico y las alternativas terapéuticas
de atencién paliativa”.

Derecho a una
segunda opiniéon

“El paciente podra solicitar un segundo
diagnéstico dentro de la red de servicios
que disponga su EPS o entidad
territorial”.

Derecho a suscribir
el documento de
voluntad anticipada

“El paciente en pleno uso de sus
facultades legales y mentales indicara su
decisién de no someterse a tratamientos
médicos innecesarios que eviten
prolongar una vida digna en el paciente”.




62

Derechos de los
nifos, las nifias y los
adolescentes

“Si el paciente que requiere cuidados
paliativos es un nifio o nifia menor de 14
afos, seran sus padres o adultos
responsables de su cuidado quienes
elevaran la solicitud. Si el paciente es un
adolescente entre 14 y 18 afos, él sera
consultado sobre la decision a tomar”.

Derecho de los
familiares

“Si se trata de un paciente adulto que
esta inconsciente o en estado de coma,
la decisién sobre su cuidado paliativo la
tomara su conyuge o hijos mayores, o
segun sea el caso, sus padres o
familiares mas cercanos por
consanguinidad”.

Nota. “ABECE Cuidados Paliativos”, se destacan los derechos

involucrados dentro de la Ley 1733 de 2014 de cuidados paliativos.

Fuente. Elaboracién propia con base en ABECE Cuidados Paliativos

(Minsalud, 2018).

2.2 Estado del arte

En el presente apartado se mencionan algunos proyectos, disefios o

herramientas digitales existentes relacionados al apoyo emocional

dentro de los cuidados paliativos, dirigidos a diferentes usuarios, con

el fin de analizar caracteristicas funcionales, estéticas y de impacto

al publico objetivo.
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2.2.1. Morir en paz (Espaina)

Pagina web que tiene como tema principal un documental realizado
sobre un andlisis de los cuidados paliativos vs. la eutanasia esta
producida por Goya Producciones. Es una pagina web que reune a
una serie de fundaciones o entidades, sin animo de lucro que velan
por una vida plena, hasta el Ultimo momento.

Cuenta con videos con enlace directo a la pagina de YouTube en
donde se encuentran testimonios de voluntarios, pacientes,
enfermeras, doctores y cuidadores, todos enfocados a un buen final,
sobre todo en una enfermedad terminal.

El disefio del lugar es intuitivo, de facil reconocimiento a
primera vista y maneja la informacion por etapas relacionadas entre
si, agregando por ultimo numeros de contacto, direcciones para
donar y puntos de atencion fisicos.

De este producto se logra identificar como finalidad, el permitir
entender al usuario la importancia del manejo de una enfermedad
potencialmente mortal junto con las oportunidades que ofrecen los
servicios de salud para esta etapa, buscando llegar a cada paciente

de manera clara mediante videos explicativos e ilustrativos.
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Figura 6: Morir en Paz - Goya Producciones
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2.2.2. Guia manejo de la respuesta emocional (Espana)

Esta guia, realizada por el programa “Enfasis en Enfermeria
Oncoldgica” brinda una serie de herramientas para que el personal
de salud pueda realizar una valoracion del estado emocional de las
pacientes a partir de una identificacion del estado de la enfermedad
del paciente, lo que permite realizar una serie de preguntas ya
estipuladas, caracterizadas segun el usuario.

De esta herramienta se destaca la paleta de color, acorde a la

caracterizacion que tiene este tipo de cancer, ademas de la


https://www.goyaproducciones.com/morir-en-paz/
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disposicion de la informaciéon y de espacios como el apartado de
comentarios en donde se le indica a quien realiza la encuesta, el
tono comunicativo a utilizar y las recomendaciones para cada
pregunta, enfocado en la respuesta emocional que pueda presentar

el paciente.

Figura 7: Guia de Manejo Emocional
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Fuente. Programa Enfasis
Guia Manejo de la Respuesta Emocional

2.2.3. Helping Cancer (Espana)
Comunidad digital que, a través de la plataforma de YouTube, brinda
informacioén acerca de aspectos relacionados al cancer, informacién
respaldada por profesionales de la salud y por pacientes, en donde
se ayuda a visibilizar, sensibilizar y concientizar sobre la
enfermedad, mediante consejos para un adecuado manejo
nutricional, emocional, deportivo, entre otros.

De este canal de YouTube se destaca la forma en que se
brinda la informacién, de manera concreta y rapida, con apoyos
visuales y de manera sencilla, ademas de enfocarse siempre al
apoyo de profesionales de la salud. Se destaca, como finalidad del
producto, la precision y puntualidad con la que se transmite la
informacion para que llegue a quien la necesita de manera facil a

través de audiovisuales.

Figura 8: Helping Cancer
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2.2.4. Avalia TIS (Brasil)

Aplicacion movil desarrollada para la evaluacion clinica de pacientes

en cuidados paliativos, permite realizar una evaluacion clinica al
paciente en el centro de atencion complementaria en salud, a partir
de escalas numeéricas, valorando niveles de cansancio, dolor e
inconformidad, entre otros.

De esta aplicaciéon se destaca el modo de almacenar y
agrupar los datos adquiridos ya que se hace uso de la numeracién
para entender el nivel de gravedad o afectacién, ademas que sirve
como herramienta para los centros de oncologia y profesionales

meédicos, que son quienes la manejan principalmente.


https://www.youtube.com/@HelpingcancerTv/videos

68

Como finalidad del producto se logra identificar la posibilidad
de medicién precisa de los sintomas a partir de una escala de facil
entendimiento como lo es una numérica, de manera facil e intuitiva
para quien realice el estudio.

Figura 9: Avalia Tis Paliativos
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https://play.google.com/store/apps/details?id=br.gov.cuidadosPaliativos&hl=es_CO&gl=US&pli=1
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2.2.5. MedPal - CNN (Ecuador)
Aplicacién movil educativa dirigida a profesionales de la salud que
cuidan pacientes pediatricos, disefiada para entender los cuidados
paliativos dentro de este grupo de poblacion brindando guias y
definiciones sobre los sintomas o condiciones que se puedan
presentar.

La interfaz es ilustrada, lo que permite que sea intuitiva, la
disposicion de la informacion se presenta facil al usuario y su
contenido comprende tanto la direccién vertical como la horizontal.
De esta aplicacién se toman puntos a tener en cuenta como la
presentacion atractiva y directa de la ramificacién de la informacion
a través de ilustraciones.

De este producto digital se logra identificar como finalidad el
permitir entender los aspectos relacionados al cuidado paliativo en
pacientes pediatricos junto con el lugar en donde se puedan

presentar y su razon de ser, todo al alcance de un dispositivo mavil.

Figura 10: MedPal - CNN
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2.2.6. Pagina Fundacion CIMA (México)
Pagina web de la fundacion CIMA, una organizacion no
gubernamental que ayuda a mujeres con cancer de mama en
México mediante programas y charlas realizados en alianza con
entidades de salud.

La pagina dispone de informacién util para quienes quieran
acceder a las diferentes charlas, sesiones o programas, su disefio
va acorde al distintivo de este tipo de cancer, el color rosa y es de
facil reconocimiento, ademas brinda informacion sobre Ila
enfermedad y las distintas etapas por la cual esta pueda pasar, junto
con las respectivas repercusiones que pueda tener en la salud y

vida de cada paciente.


https://www.medpalcnn.org/es/
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Cabe resaltar la guia para el paciente y calidad de vida, un espacio
en donde se tocan temas como el apoyo emocional y se explica la

importancia del mismo.

Figura 11: Fundacion CIMA
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CUIDADOS PALIATIVOS

Los cuidados paliativos también se conocen como tratamiento de soporte o de manejo
de sintomas y tiene como objetivo mejorar Ia calidad de vida de las personas que tienen

una enfermedad muy seria o que amenaza la vida, como el céncer.

Fuente. Pagina Web - Fundacion CIMA

200AnosCimaFunacion

2.2.7. Guia de autocuidado para pacientes con cancer y

cuidadores (Colombia)
Esta guia en formato PDF fue disefiada y publicada para el tiempo
en que la sociedad se encontraba en cuarentena debido a la
pandemia por COVID-19, alli, la Liga Colombiana contra el Cancer
brinda informacién de interés acompafiada de una serie de pasos y
recomendaciones para el manejo de la enfermedad durante el
aislamiento.

Dentro de la guia se disponen una serie de practicas de
autocuidado en las cuales se resalta la importancia del manejo
emocional y del control de sintomas relacionados a la ansiedad o
incertidumbre ligados a la citacion mundial y al cancer.

Se destaca el lenguaje que es dividido entre visual y textual,
la precision de la informacion y la disposicion al final de unos

canales de atencion para el paciente o cuidador, con el fin de


https://www.cimafundacion.org/
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comunicarse si necesita algun tipo de asesoria para enfrentarse a

un momento de crisis.

Figura 12: Guia Psicoldgica Liga contra el Cancer

¥

LiGA.
<b> coLomBIANA
{ CONTRA

EL CANCER

GUIA DE -
AUTOCUIDADO

PARA PACIENTES CON CANCER Y CUIDADORES

Si quieres profundizar en algune de los temas abordades en esta
guia o guieres una asesoria para afrontar estos momentos de
crisis, no dudes en comunicarte con nuestro departamento de Psi-

colegia de la Liga Celombiana Contra el Cincer:

Bogota [ Resto del pais

Medellin
psicalogiagmedicancer ong

Cilicuta

[
O
©@ ©@ ©

A o
psicologisdunicancercal com

Fuente. Liga Colombiana Contra el Cancer

Guia Psicologica de Autocuidado

psicologiadigacancercolombis org

psicologiachnicadicancercucuta.org


https://unicancercali.com/wp-content/uploads/2021/07/Guia-de-Autocuidado.pdf
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2.2.8. Una parada sin dolor (Colombia - Unicolmayor)
Esta narrativa nace en las aulas de la universidad Colegio Mayor de
Cundinamarca, un trabajo de grado que se enfoca en visibilizar la
importancia de acceder a los cuidados paliativos.

De este trabajo se destaca el modo en que se comunica al
espectador lo que son los cuidados paliativos, qué los constituyen y
cuales son sus beneficios, todo de una manera grafica que es
entendible a un gran numero de personas, independiente a

caracteristicas que se puedan presentar por edad.

Figura 13: Una parada sin dolor

= OVoulube

Una Parada
sin Dolor

> M O oo

Una Parada Sin Dolor

Una parada sin dolor
@urero @Y o v e

R ‘A . a A m s om

Fuente. Repositorio Unicolmayor - YouTube
Una Parada Sin Dolor . YouTube


https://www.youtube.com/@unaparadasindolor7625
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2.3 Caracterizacion de usuario

Una vez expuesta la problematica y las afectaciones que se
relacionan a su entorno se toma como caso de estudio las pacientes
de la Asociacion Apoyo a Mujeres con Enfermedades del Seno
(AMESE).

Para entender en primera medida algunas caracteristicas
propias del grupo poblacional, se realiza un Pre-Test a través de un
sondeo de opinidon en la herramienta Google Forms, el cual fue
difundido a pacientes de dicha asociacién mediante canales de
comunicacién que se disponen con los profesionales y el cual tuvo
como finalidad, obtener informacion relacionada a rangos de edad,
conocimientos previos sobre el servicio de cuidados paliativos y
sobre el apoyo emocional, dando como resultado (Figura 14) la
identificacion del rango de edad el cual trabajar, caracteristicas
como ciudad de residencia y aspectos relevantes como el
desconocimiento y bajo nivel de acceso al servicio de cuidados
paliativos y al apoyo emocional que en este se presta, terminando
con un acercamiento breve a la necesidad de un espacio o
herramienta a la que se pueda acceder de manera facil a adquirir
informacion relacionada al tema. Para complementar lo expuesto en

la sintesis de resultados de la Figura 14, ver anexo A.
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Figura 14: Pre-Test
Ficha resultados sondeo de opinién

40-50 afos

51-60 afios /

12.4% ) | 55.2%

Bogotd Cabeza de hogar
29-39 afios 93 l %/
APOYO EMOCIONAL EN
CUIDADOS PALIATIVOS
62.1% || 20.7%
NECESIDAD DE UNA
PACIENTES QUE NO HERRAMIENTA
CONOCEN DEL SERVICIO INFORMATIVA
No acceden Acceden

Nota. Sondeo de opinién con 30 pacientes de la asociacion AMESE

Fuente. Elaboracién propia

Posterior al primer acercamiento al que seria el usuario de dicha
investigacién, se hace una caracterizacién segun el ejercicio de
arquetipo de usuario (Ficha 15), método de investigacion del cual se
pudo definir el objetivo central de cada paciente respecto al adquirir
informacion sobre el apoyo emocional, ademas de sus necesidades,

canales de acceso y posibles productos de disefio relacionados.



Figura 15: Arquetipo de usuario

Objetivo

Adquirir informacion acorde a
la etapa en la que se
encuentra, que le permita
llevar un manejo emocional
que no afecte su calidad de

Acciones

* Escuchar testimonios de
otras pacientes.

* Indagar por internet.

* Preguntar a enfermeras y
doctores en el centro
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vida y tratamiento. médico.
Problemas Potenciales
soluciones

+ Lainformacién que le
brindan no es acorde ala
etapa por la cual atraviesa.

 Es dificil adquirir
informacion con un

* Informacién puntual para
la etapa que atraviesa.

* Talleres y puntos
informativos sobre el

cLA“nIA “ARTi"Ez lenguaje poco técnico. afrontamiento emocional.
Cancer de seno
47 ainos Beneficios Productos

« Informacién respaldada por « Campana andloga y digital
profesionales. con direccionamiento al

* Mayor acceso al servicio. espacio web.

* Herramientas para el * App Movil
manejo emocional * Animaciones informativas.
auténomo.

Canales de acceso:
Presencial, internet, redes
sociales, television y radio.

Nota. Arquetipo de usuario, paciente de la asociacion AMESE

Fuente. Elaboracion propia

Por ultimo, teniendo presente el entorno y las necesidades del
usuario dentro del contexto de la asociacion AMESE, se plantea el
ejercicio de Journey Map, en el cual se presenta una situacion
hipotética problema (Figura 16) que surge de la investigacién previa
de dichos pacientes y un ejercicio de Journey Map relacionado a la
implementacion de la solucion desde el ejercicio profesional y sus
repercusiones en el usuario (Figura 17).

Como resultados se adquieren puntos de contacto
informativo, utiles a la hora del planteamiento de la solucion de
disefio y ademas el modo en que se abordaria tal problematica a

través del Disefo Digital y Multimedia.
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Figura 16: Journey Map - Problema
[ |

/ - | T V4 \
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Encuentra punto de Adquiere

ingresaala beneficioso el informacion . e oS8
institucion servicio, pero sobre AMESEy informacion '“ags::f:d"
donde serasu | sus herramientas dela informacién
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Nota. Situacion problema, puntos de oportunidad de disefio y

emociones del paciente. Fuente. Elaboracion propia

Figura 17: Journey Map - Solucién

punto de informacién

¥
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Nota. Situacién solucién - implementacion de herramienta de disefio,

puntos de oportunidad de disefio y emociones del paciente. Fuente.

Elaboracién propia
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Finalmente, se obtiene informacion relacionada a los recursos y
espacios disponibles de la asociacion AMESE, por los cuales se
podria implementar la herramienta digital producto de esta

investigacion.
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3. Desarrollo de la metodologia, analisis y presentaciéon de

resultados

3.1 Criterios de diseino

Teniendo en cuenta los datos obtenidos de la caracterizacién de
usuario, se propone una herramienta digital que fortalezca la
informacion respaldada por profesionales de la asociacion AMESE,
entidad con la cual se va a desarrollar.

Una herramienta que tiene como enfoque pacientes que
desconocen los beneficios del apoyo emocional y de los cuidados
paliativos y que, en consecuencia, no cuentan con las herramientas
para afrontar las emociones producto del diagndstico, lo que genera
afectaciones en su calidad de vida, es por eso que se busca
desarrollar un espacio de facil acceso el cual le dé a los pacientes la
oportunidad de informarse, hacer uso del material disponible y tomar
decisiones relacionadas al acceso al servicio de cuidados paliativos
y a apoyo emocional que alli se ofrece.

Para la conceptualizacién de lo que seria dicha herramienta,
se hace referencia al estado del arte y a los resultados de la
indagacién tedrica, en donde se encuentra que la mayoria de
productos dirigidos a pacientes, con una finalidad similar se
presentan de un modo técnico y poco entendible para personal que
no sea profesional en salud, es por eso que la herramienta se
enfoca en el paciente y en una facil comprensién para aquel

interesado en adquirir informacion sobre la enfermedad.
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Para la definicion de la herramienta 6ptima que permitiera cumplir
los objetivos tanto del proyecto como del publico objetivo, se
tomaron también los distintos acercamientos con profesionales de la
salud de la asociacion AMESE y con sus pacientes. El personal
profesional de la asociacion permiti6 entender el modo en que se
debia abordar y presentar la informacion, haciendo referencia a la
disponibilidad de diferentes canales de comunicacién y de la
estrategia actual de su fortalecimiento y por el lado de los pacientes,
se pudo determinar que la accesibilidad, la simplicidad y mayor
entendimiento del mensaje y la relacién con la demés comunidad
eran clave.

Por dltimo, para enfocar la herramienta de disefio y
puntualizar los contenidos a tratar, se hace un sondeo de
conocimientos a las pacientes de la asociacion AMESE, el cual
permitié identificar aquellos vacios comunicativos a los que se hace
referencia a lo largo del documento y los cuales dan paso al
siguiente apartado, en el cual se encontraran los criterios vy
determinantes para el proceso de ideacion y conceptualizacién del

producto de disefio.

3.1.1 Arbol de objetivos de disefio

El esquema de arbol de objetivos de disefo tiene como finalidad
establecer una ruta para el desarrollo del producto, el cual debera
cumplir con parametros relacionados al publico objetivo y sus

necesidades, de la misma forma que Nigel Cross, educador e
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investigador en disefio menciona en su libro Métodos de Disefio,

“‘Los objetivos de disefio son la mezcla de fines abstractos y

concretos que el disefio debe tratar de satisfacer o alcanzar’.

(Cross, N. 2002. P, 60).

Figura 18: Arbol de objetivos de disefio

Fortalecer el apoyo emocional dirigido a mujeres con cancer que hacen parte
de la asociacion AMESE, por medio de un producto digital que aborde la
importancia de afrontar las emociones ligadas al diagndstico de la enfermedad.

CARACTERIZAR

!

El contenido que llegaria

al usuario, relacionado al

manejo emocional de la
enfermedad

* Lenguaje y tono
comunicativo
amigable y de facil
entendimiento al
publico objetivo.

* Disefio visual y
paisaje sonoro
llamativo, de répido
reconocimiento.

COMUNICAR

!

La importancia del apoyo
emocional presente en
los cuidados paliativos

¢ Informacién veridica
respaldada por
profesionales de la
salud y del campo
oncologico.

Aspectos
relacionados a las
diferentes etapas de
la enfermedad y de
su proceso.

DIFUNDIR

l

El contenido
informativo a la
comunidad interesada,
através de los canales
de comunicacién de
la asociacién

¢ Contenidos
relacionados a la
tematica del espacio
digital los cuales
permitan la
participacion del
usuario interesado.

* Generacion de
empatia.

¢ Contenidos que
permitan feedback
por el usuario.

Nota. Grafico de objetivos de disefio del proyecto

Fuente. Elaboracion propia
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De acuerdo con lo planteado, se establece una ruta ligada al
cumplimiento del objetivo principal del proyecto; que es el
fortalecimiento informativo, esto a partir de una fase de
caracterizacion al usuario y al contenido en donde se identifica el
contenido a utilizar y el modo de hacerlo, una fase de comunicacion
en donde se respalda la informacion acorde al tema por
profesionales de la salud y una ultima enfocada al proceso de

difusion del producto alcanzado.

3.1.2 Requerimientos y determinantes de disefio

En el presente apartado se hace referencia a los requerimientos y
determinantes fundamentales para el planteamiento y ejecucion del
posible producto de disefio, esto teniendo en cuenta tres factores
que inciden significativamente, los cuales son el usuario, el contexto
y el producto, quienes permiten abordar de un modo especifico el
objetivo principal y su relacion con la usabilidad, funcionalidad y

estructura que debera tener el producto final.



Figura 19: Requerimientos y determinantes

i

CATEGORIA
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FUNCION

ESTRUCTURA
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FUNCION

ESTRUCTURA
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FUNCION

ESTRUCTURA

Nota. Tabla que agrupa los determinantes y

Debe ser un espacio al que sea
fécil acceder

Debe contar con informacién de
facil entendimiento para los
usuarios

Debe tener una identidad
llamativa, alusiva al tema a
tratar

Debe estar disponible al publico
en mas de una plataforma

Debe brindar acceso a
herramientas de apoyo
mencionadas por los
profesionales

Los signos distintivos de la
asociacién deben estar
presentes

El producto y su contenido
deben entenderse en su
totalidad

Debe ser un producto que
permita crear conexiones con el
publico

El producto debe ser publicado
en un formato breve y comodo
para el usuario

Se tiene que alcanzar una
identificacién visual y un previo
reconocimiento en redes
sociales

El lenguaje debe transformar
tecnicismos en situaciones ylo
palabras comunes en la jerga
del pablico objetivo

o, paleta de color e
identificadores alusivos a la
asociacion AMESE y a la
enfermedad

Tiene que ser adaptable a los
diferentes canales de
informacién de la asociacién

AME!

El contenido debe ser hibrido,
disponible online y para
descargar

Se tiene que ubicar el logo de
AMESE y el identificador del
proyecto

Tiene que contar con
explicaciones sencillas,
respaldadas por profesionales
de la salud

Tiene que establecer estrategias
ara relacionar al usuario,
permitiendo feedback y creacion
de comunidad

La informacién brindada a través
de la herramienta debe ser en
lapsos cortos de tiempo

requerimientos del

producto de disefio, relacionando al usuario y su contexto con

caracteristicas formales, funcionales y estructurales.

Fuente. Elaboracién propia
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Del cuadro de determinantes y requerimientos se destaca la relaciéon
entre el producto planteado por los resultados de la investigacion y
las necesidades del usuario con las caracteristicas formales y
estructurales del disefio del mismo, como el tiempo estimado para la
duracion de cada capitulo, los lineamientos estéticos acorde a la
identidad de la asociacion con la que se esta trabajando y el modo
en que se debe generar una respuesta del publico con el producto y

sus herramientas.

3.2 Hipotesis de producto

Tomando como referencia el capitulo dos y su apartado de estado
del arte, se plantean tres posibles productos para abordar vy
desarrollar el presente proyecto los cuales son una Narrativa
transmedia, un Podcast o una Aplicacién movil (ver Figura 20).

De acuerdo con las necesidades de la asociacién, a sus
canales de comunicacion y al objetivo que se tiene actualmente
como instituciéon, se propone un blog de audio o Podcast, el cual
brinde informacion que esté disponible facilmente y en el espacio
que el usuario prefiera, buscando generar interaccion con la
comunidad y hacer uso de los canales que actualmente estan
disponibles para una masificacién informativa. Un producto de
disefio que ademas de contener la estructura auditiva y sonora
caracteristica del formato, contara con una identidad grafica
relacionada y avalada por la asociacion AMESE, teniendo en cuenta

que son sus mismos canales de comunicacion los que haran
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promocion y direccionamiento al contenido del podcast.

Figura 20: Hipodtesis de producto

HIPOTESIS

Los pacientes prefieren
contenidos informativos
que se puedan encontrar
en distintos canales de
comunicacién

Los pacientes requieren
informacién atil sobre la
enfermedad, la cual sea
fécil de entender y no
requiera de esfuerzo a la
hora de ser recibida

Los pacientes buscan un
espacio informativo a la
mano y de fécil acceso al
que se pueda acceder en
cualquier momento en
busca de temas
relacionados a su
enfermedad

Nota. Tabla de hipotesis de tres posibles productos.

PROTOTIPO

Narrativa transmedia
que muestra la
importancia del manejo
emocional de la
enfermedad y sus
repercusiones posivitas
en el tratamiento

Podcast

que abarque temas,

opiniones, experiencias y
recomendaciones
relacionados al cancer y
sus desencadenantes

desde la opinion de

profesionales de la salud
y pacientes

Aplicacion mévil
donde se exponen temas
relacionados al cancer,

al tratamiento y al estilo
de vida que desencadena
la enfermedad

Fuente. Elaboracién propia
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sea visto solamente una
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a un determinado grupo
de usuarios y hacer que
no se sientan identificados

Necesita de conexion a
internet en un primer
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Puede que el formato no
sea llamativo para algunos
pacientes
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direccionamiento desde
otros espacios
informativos

Requiere el uso de un
dispositivo de audio

La herramienta debe ser
intuitiva y clara segan las
necesidades del grupo
poblacional objetivo

La herramienta debe
encontrar un balance
entre la informacion
tedrica y grafica
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3.3 Desarrollo y analisis del producto

Para el siguiente apartado, se hace referencia al proceso que
permitid plantear y desarrollar el producto de disefio en su version
piloto, del que posteriormente se haria referencia en el articulo de
investigacién. A través de una serie de etapas que narran el proceso
para alcanzar este producto, se mencionan las herramientas de
investigacion, de sintetizacion de informacion y de generacion de
propuestas de disefio, las cuales sirvieron como ruta para el

reconocimiento de las necesidades del usuario objetivo.

3.3.1 Etapa - Indagacién

Para iniciar el proceso de desarrollo, se toma como base el ejercicio
investigativo realizado en el capitulo 1, el cual permitié entender el
origen y funcién principal del servicio de cuidados paliativos, asi
como de la importancia de darle un manejo emocional al cancer y
sus desencadenantes, informacién que posterior a ser acotada y
relacionada con la problematica inicial, permitié dar paso al que
seria el capitulo 2, la base para la caracterizacion del usuario y de
los aspectos necesarios para que el producto de disefio final aborde
y cumpla el objetivo planteado segun el problema de disefio.

Posteriormente, se realiza un encuentro con profesionales de
la asociacion AMESE con el fin de validar la informacion resultante
del proceso investigativo y con el objetivo de corregir, complementar
la hoja de ruta hacia el disefio del producto.

Para entender el modo en que se obtuvo esta informacion, se
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plantean los siguientes numerales, los cuales explican puntualmente

el tipo de herramienta utilizada junto con sus objetivos y resultados.

3.3.1.1 Mirada analitica

Para empezar a entender el contexto del que seria el usuario
principal de la investigacion se hace uso de dos herramientas, las
cuales permitieron segmentar al publico y sus necesidades.

En primer lugar, se hace uso de la inmersion en el contexto,
herramienta que permitid, a través de la observacion, identificar
aquellos puntos criticos relacionados a la cantidad de informacion
que recibe el paciente relacionada al manejo emocional de la
enfermedad, esto, en uno de los centros de oncologia de la ciudad
de Bogota. Como resultados de este acercamiento se obtiene un
vacio comunicativo entre pacientes y profesionales de la salud
inmersos en los cuidados paliativos del tratamiento del cancer, una
hipétesis que posteriormente fue comprobada a partir de la
herramienta de revisién de literatura, pues el primer indicio del que
seria el problema central de la investigacién no era suficiente para
tomarlo como problema generalizado a las distintas instituciones que
prestan este servicio en el pais.

La revisiébn de literatura que abarcd aspectos generales y
puntuales de los cuidados paliativos y el manejo del cancer se
realizé a través de una linea de tiempo (Figura 5) donde a través de
una mirada histérica se pudo obtener informacién a nivel global,
regional y finalmente nacional del trato a pacientes y de la incidencia

del manejo emocional en cada caso.
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3.3.1.2 Herramientas cualitativas

Teniendo ya identificado el manejo que se le da al cancer a nivel
nacional y reforzando a partir de literatura la hipotesis generada bajo
inmersion en el contexto, se alcanza una alianza con la asociacion
Apoyo a Mujeres con Enfermedades del Seno (AMESE), una
organizacion que tiene como objetivo brindar informacién que
permita prevenir y ftratar el cancer en la mujer a partir de
informacion, talleres y demas herramientas.

Es asi como se propone la siguiente herramienta de
investigacién, la entrevista semiestructurada. Este espacio se
genero6 a través de la plataforma Meet, de Google, en donde Paula
Sanabria y Alejandra Casas, psicologas de la asociacion,
permitieron a la investigacion adentrarse en un contexto mas puntual
del manejo del cancer; como resultados se obtuvo la generacién de
interés y necesidad por parte de las profesionales hacia la
herramienta de disefio que cubriria el vacio comunicativo, el cual se
manifesté estar presente en sus pacientes y ademas se obtuvo la
oportunidad del acompafiamiento y respaldo por parte de
profesionales del campo (P. Sanabria, A. Casas. Psicélogas de la
asociacion AMESE, 2023)

3.3.1.3 Herramientas cuantitativas

Luego de alcanzar dicha alianza y haciendo uso de un sondeo de
opinién a 30 pacientes de la asociacion AMESE (Figura 14), con el

objetivo de identificar su nivel informativo sobre el apoyo emocional
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dentro de los cuidados paliativos, asi como informacién general que
permitiria caracterizar el tipo de producto a emplear, se obtuvo como
resultado nuevamente la reafirmacion de la hipétesis inicial.

La mayoria de las pacientes, quienes se encuentran entre los
40 y 60 afios viven en la ciudad de Bogota y son cabeza de hogar.
El 44,8% de ellas manifiestan que no conocen el servicio de apoyo
emocional dentro de los cuidados paliativos y solamente el 20,7%
acceden, pero con el objetivo de hacer manejo del dolor.

Cabe mencionar que el 82,8% de las encuestadas
manifestaron la necesidad del manejo emocional de su enfermedad
a través de una herramienta a la que se pueda acceder facilmente
pues consideran que el nivel informativo que reciben dentro de los

centros de oncologia en donde son atendidas no es el adecuado.

3.3.2 Etapa - Definicion

Luego de validar la informacion adquirida a través del proceso
investigativo tedrico y contextual junto con profesionales de la
asociacion, se plantean los posibles elementos viables para darle
manejo a la problematica a través del Disefio Digital y Multimedia,
planteados en la hipétesis de producto (Figura 20).

Al sugerir los tres posibles productos, las profesionales de la
asociacion AMESE, encargadas del contenido informativo dirigido a
los pacientes, plantean la posibilidad de hacer uso del programa de
audio tipo Podcast el cual podria ser una herramienta de apoyo

relacionada a la estrategia comunicativa que actualmente se esta
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llevando a cabo, haciendo uso del direccionamiento desde los
canales disponibles, como es el caso de la red social Instagram y
sirviendo de apoyo a los canales que se encuentran olvidados, como
es el caso del canal de YouTube; este ultimo sirviendo también como
otra plataforma en la que se compartiria el contenido de audio pero
con el diferencial del acompafiamiento de un video de la entrevista
realizada, de la cual saldria como resultado cada capitulo del
podcast.

De este modo, al tener planteada la herramienta 6ptima para
la difusion informativa, se plantean algunos aspectos puntuales
relacionados al usuario, contexto y uso, los cuales se deben tener
presentes a la hora del desarrollo de la misma, como por ejemplo el
tipo de lenguaje a usar, la relacién de la identidad con la de la
asociacion AMESE, la posibilidad que debe brindar en cuanto a la
interaccion con el oyente y la duracion aproximada de cada capitulo,
entre otros, caracteristicas mencionadas en la matriz de

determinantes y requerimientos (Figura 19).

3.3.3 Etapa - Desarrollo de la identidad

Teniendo en cuenta la informacién y requerimientos relacionados al
producto ya planteado, en primer lugar, se definen aspectos
morfolégicos del programa. La identidad y portada son planteadas
con relacién a la asociacion con la que se esta trabajando y al tono
de comunicacion que ya es de previo reconocimiento por sus

pacientes, para ello se realiza un Moodboard (Figura 21) como
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inspiracion para la generacion de la visual del programa en cada una

de las plataformas por las que seria publicado o direccionado.

Figura 21: Moodboard

para el programa. Fuente. Pinterest

Como resultado de este ejercicio surge la paleta de color y las
fuentes tipograficas a usar en el contenido propio de Vivir el Cancer,
(Figura 22). Cabe mencionar que la eleccion de dichas familias
tipograficas, de caracteristica Sans Serif, fueron producto de la
indagacion con usuarios y de la relacion de aspectos como la edad,
los canales de acceso y las herramientas disponibles para hacerlo
con la funcionalidad del producto, de igual manera que la eleccién
de la paleta de color busca alcanzar similitud a la empleada por la

Asociacion AMESE tanto en su identidad como en la generacion de
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contenidos, dando como resultado una herramienta propia de la
asociacion pero con un modo de presentacion del contenido

diferente a la que actualmente es difundida.

Figura 22: Identidad

Barlow Condensed (extraoid)
ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijklmniopqrstuvwxyz

0123456789

Poppins (Medium)

ABCDEFGHIJKLMNNOPQRSTUVWXYZ
abcdefghijkimnAiopqrstuvwxyz

0123456789

#e88fb6  #e72586 #000000

Nota. Paleta de color y fuentes tipograficas para el disefio de la
identidad del programa, las cuales se relacionan con la identidad de
la Asociacion AMESE.

Fuente. Elaboracién propia
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Para el caso de la propuesta de disefio de la portada principal, se
plantea una fusién entre el disefo tipografico y el lettering, este
ultimo, empleado en el titulo haciendo referencia al icono
caracteristico de la lucha contra el cancer, el Lazo Solidario, del cual
se hablara mas adelante.

Es asi como surgen una serie de propuestas (Figura 23) las
cuales luego de ser revisadas y modificadas en conjunto con el
equipo encargado de la difusion informativa de la asociacion vy
profesionales de la salud a través de la plataforma Google Meet,
permitieron llegar a la sintetizacidon de ideas y posteriormente a la
portada final (Figura 24)

Figura 23: Propuestas y revisiéon

A.. S Ace.
oy

M E @ @ ¢ @ &2 B8 &
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{q

Angela Avala

17:25 | rdo-pmwk-nap

Nota. Propuestas para la portada del podcast expuestas en una
reunién via Meet con los profesionales encargados de la Asociacion,
reunién de la cual resulté la portada final para el programa.

Fuente. Elaboracién propia - Autorizacion previa de los participantes.

Figura 24: Portada final

Nota. Portada final elegida en conjunto con los profesionales de la

asociacion AMESE. Fuente. Elaboracion propia.
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Teniendo establecida la portada para el programa se agregan una
serie de indicaciones para la ramificacion de la informacién dentro
de lo que seria el espacio del Podcast, alli, el personal de la
asociacién menciona la importancia de generar un identificador para
cada capitulo de acuerdo con el tema a tratar, en este caso, segun
el tipo de cancer del que se esté hablando.

Para alcanzar el cumplimiento de la solicitud se propone
hacer uso del Lazo Solidario que se encuentra en el titulo y de los
colores caracteristicos de la lucha de cada tipo de cancer, los cuales
son de comun reconocimiento (Figura 25), permitiendo generar una
distincion segun el tipo de contenido informativo segun el capitulo,
generando asi las propuestas para las diferentes portadas que de
igual forma fueron aprobadas por el equipo profesional de AMESE
(Figura 26).
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Figura 25: Lazos solidarios

LAZOS CONTRA EL CANCER

A

Céncer de Cancer de Cancer Cancer Céncer
pulmén cerebro infantil demama dehigado

A A A A

Linfoma Céncer Céancer de Céncer Céncer
de ovario préstata de estomago de colon

A kA

Cancer Leucemia Céncer Céncer
de hueso depancreas detesticulo

Fuentes: Fred Hutchinson Cancer Research Center U

Nota. Variaciones de color del Lazo Solidario para cada tipo de

cancer, elemento que es utilizado como sefial de apoyo.
Fuente. Fred Hutchinson Cancer Center - Universidad Auténoma de

Nuevo Lebén



Tabla 2: Variaciones de portada segun tipo de cancer
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Cancer de pulmén

Cancer de cerebro

Cancer de higado
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Linfoma

Cancer de ovario

Cancer de estomago
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Cancer de colon

>y I

A

Cancer de hueso

VIW!!
ANCER

Leucemia

I 4 I




102

Céncer de pdncreas ( A
N

Cancer ginecolégico ( /QQ A

-

e

Nota. Variaciones de color para la ramificacién de informacion

dentro del podcast. Fuente. Elaboracion propia

3.3.4 Etapa - Desarrollo del producto

Para el caso de la definicion de la estructura de cada capitulo y del
modo en que la informacion llegaria al usuario, se hace uso de un
guion técnico y escaleta (Anexo B), con el objetivo de delimitar y

organizar cada tema y cada recurso sonoro. En este caso, el



103

podcast, que se plantea a modo de entrevista semi estructurada de
aproximadamente 10 minutos de duracién, se compone de tres
apartados, el primero esta compuesto de un saludo, cortinilla inicial y
presentacion del tema, el segundo es un bloque de un mayor
espacio de tiempo en el que se desarrolla la tematica principal, la
cual sera apoyada tanto por moderadores de la asociacién como por
profesionales y un tercero que se emplea como cierre, en donde se
exponen conclusiones y recomendaciones, se hace una invitacion al
uso de herramientas mencionadas para el ejercicio autbnomo de
cada paciente y se hace una invitacion a un proximo capitulo.

Dentro de este recurso, como se menciona anteriormente,
se establecen recursos de audio y su duracion, como es el caso de
la cortinilla de entrada, la sintonia divisoria entre la presentacion y el
desarrollo de la charla y/o tematica y la sintonia de cierre.

Teniendo lo anterior presente, se hace necesario generar un
primer episodio piloto, antes del lanzamiento final, en donde a modo
de explicacion breve se cuenta al oyente el objetivo del programa y
del espacio. Para este episodio piloto (Anexo C) se hace uso de un
locutor generado por la inteligencia artificial, quien, a partir de un
texto, genera una narracion relacionada al espacio geografico en
donde se iria a utilizar, esto con el objetivo de adquirir la opinion de
los usuarios o actores directos y emplearlas en el producto de
AMESE.
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3.4 Prestaciones del producto

Tal como se establece en el apartado de determinantes y
requerimientos (Apartado 3.1.2), se definen las caracteristicas
propias del producto de disefio, en este caso, un podcast de salud
que tiene como objetivo fortalecer la informacion que se brinda
actualmente por la Asociacion AMESE acerca de la importancia del
apoyo emocional dentro de los cuidados paliativos en pacientes

oncoldgicos.

3.4.1 Aspectos morfolégicos

Vivir el Cancer podcast, se plantea como un producto destinado al
uso de la asociacion Apoyo a Mujeres con Enfermedades del Seno
AMESE, por esto, como aspecto morfolégico principal establece una
relacion de facil reconocimiento para el usuario a partir de una
paleta de color en tonos rosados, que como parte de la estrategia de
comunicacion de la asociacion, hace referencia al tratamiento del
cancer femenino; junto con unas familias tipograficas que en cuanto
a funcionalidad, presentan caracteristicas que permiten una facil
lectura (Figura 22), ademas, cabe resaltar que el uso de la
iconografia de la institucidon se hace presente, con el objetivo
también de que se genere relacién con el contenido y de que el
usuario pueda reconocer, familiarizarse y obtener seguridad del

producto e informacién que esta recibiendo.
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3.4.1.1 Aspectos ergonémicos

Como aspectos ergondémicos y en cuanto a la realizacion de este
primer acercamiento al usuario, se hace uso de la inteligencia
artificial como apoyo a la locucién y narracién planteada en guion y
escaleta (Anexo B), una herramienta que contiene la estructura para
cada episodio y que se debe tener como referencia a la hora de la
generacion de todo el programa. Alli se establecen las duraciones
de cada espacio sonoro, asi como de los momentos en que se daria
determinada informacion.

Es importante aclarar que, para los episodios con un mayor
contenido, el tiempo maximo establecido es de 10 minutos, en los
cuales la informacion se debe presentar de manera entendible o con

un nivel de dificultad técnica minimo para el usuario.

3.4.2 Aspectos técnico-funcionales

Dadas las caracteristicas del producto, sus aspectos técnicos y
funcionales estan determinados por la plataforma en la que serian
publicados, en este caso plataformas tipo streaming como Spotify.
Para que un programa de audio sea publicado en dicha
plataforma, se hace uso de un espacio relacionado, Spotify for
Podcasters (Figura 26), alli, posterior a un registro y de la
publicacién del primer capitulo, junto con la descripcién del
programa y demas -caracteristicas, se brindan métricas para
entender a quienes estan escuchando el programa, se establece un

espacio para apoyar el audio con recursos de video y se permite
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generar monetizacién; esto ultimo a partir de herramientas propias

de Spotify para enlazar a usuarios y generar mayor comunidad.

Figura 26: Spotify for Podcasters

g features to help tand out on Spotify. See what's new

Nota. Plataforma de publicacion de podcast por Spotify
Fuente. https://podcasters.spotify.com/

Ademéas de esta herramienta, se tiene proyectado el
acompanamiento de video desde la plataforma de YouTube de la
Asociacion AMESE como otro medio de difusiéon de cada programa,
con el objetivo de abarcar un mayor porcentaje de publico. En este
espacio, en formatos de video con una resolucién maxima empleada
en alta definicion de 1080p HD (1920 - 1080 px), se busca realizar la
publicacién de la entrevista no solo en formato de audio, permitiendo
que quien acceda a él, pueda empatizar con quien esta brindando la
informacion y con la comunidad de AMESE, empleando la visual del

espacio y del momento de la grabacién como otro recurso de apoyo.


https://podcasters.spotify.com/
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Ademas de los aspectos mencionados, para la reproduccion de este
programa, es necesario de un dispositivo de audio que tenga acceso
a internet y que permita descargar o acceder a los contenidos

adjuntos a cada capitulo.

3.4.3 Aspectos de usabilidad

De acuerdo con las caracteristicas mencionadas en el apartado
anterior, al acceder al contenido, el usuario principalmente es
direccionado por espacios en donde la informacién de AMESE se
brinda a mayor escala, estos espacios son sus redes sociales y las
charlas tanto virtuales como presenciales que se realizan con
profesionales de la salud.

Luego de que el usuario interesado por la tematica accede a
la plataforma de Spotify o al canal de YouTube, puede notar que, en
base a la diferenciacion de la informacién realizada en el apartado
de los Lazos Solidarios (Apartado 3.3.3 - Figura 25 - Tabla 2) puede
acceder a la informacién puntual del tema que requiera o
simplemente seleccionar el capitulo de mayor interés.

Finalmente, como parte del apoyo necesario para el
afrontamiento auténomo del diagnostico y de sus repercusiones
emocionales, como enlace adjunto a la descripcion de cada capitulo
se proporciona un imprimible, un video de apoyo o una herramienta
proporcionada externamente por el profesional que esté liderando
cada charla la cual le podra servir al paciente durante el proceso del

diagndstico y tratamiento del cancer. Cabe mencionar que tanto en
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YouTube como en Spotify se dispone de espacios en los que cada
oyente puede dejar algun comentario, opiniéon e incluso pregunta

que seria resuelta en el siguiente episodio.

3.5 Desarrollo y analisis del Articulo

Como producto de la modalidad de grado de articulo de
investigacion y de la mano del semillero Area Digital DDM, se realiza
un articulo de disefio en el que se narra el proceso para llegar al

producto de disefio anteriormente mencionado.

3.5.1 Etapa de conceptualizacion

El proceso de conceptualizacion inicial de lo que seria el articulo de
investigacién se enfocé en realizar una narraciéon rigurosa del
proyecto, a partir de una explicacion de cémo se iba elaborando el
producto de disefio. En un primer momento se establecieron una
serie de preguntas que guiaron la estructura y entre las cuales se
destaca el como se decidié abordar a usuario, como se triangula la
informacion resultante de los primeros acercamientos al campo y
cémo se atenderia a la necesidad desde el ejercicio profesional.

En esta conceptualizacién también se resalta la importancia
de alcanzar coherencia en la informacion, consistencia en términos
de apoyo y referencias y consecuencia, este Ultimo haciendo énfasis
al modo en que cada decisién tomada en el ejercicio investigativo
beneficie al proceso de ideacion, planteamiento y desarrollo del

producto.
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Con lo anterior ya estructurado y teniendo como base la
investigacion previa del problema a tratar, se establecen cuatro (4)
momentos, relacionados al cumplimiento de los objetivos especificos
del proyecto, los cuales abordan la importancia del manejo
emocional del cancer dentro de los cuidados paliativos; esto
exponiendo la hipotesis propositiva y explicativa, asi como los
alcances y limitaciones del proyecto. La identificacion del producto
digital pertinente para abordar el problema; por medio de los
determinantes y requerimientos de disefo. El planteamiento y
desarrollo del producto y/o estrategia; a partir de testeos y
evidencias con profesionales y usuarios y finalmente la evaluacion
de los resultados obtenidos hacia el producto; realizando una
presentacion del prototipo final asi como de sus aspectos de forma,
funcion y usabilidad. Estructura que sirvio como punto de partida en
este ejercicio de investigacion para la revision y primera revision

docente (Anexo D).

3.5.2 Revision 1
La revision ndmero uno (1) del articulo de investigacion

anteriormente expuesto, se basd en la lectura y comentarios de los
docentes encargados de proyecto de grado de la universidad, como
comentarios principales se resalta la falta de estructura logica entre
cada momento mencionado, el modo en que la narracion se
convierte en un informe de investigacion y la manera en que el
enfoque se cierra a un publico interesado solamente en el proceso

de investigacién en disefio y no a uno mas diverso.
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Es asi como se plantea una nueva estructura a través de un
mapa conceptual (Figura 27), este ejercicio sirvi6 como punto de
partida para esa nueva version, que tendria como tema principal el
modo en que se genera una propuesta desde el Disefio Digital y
Multimedia, para abordar un problema de salud que esta siendo
afectado por un vacio comunicativo y finalmente el planteamiento de

lo que seria la herramienta.



Figura 27: Mapa conceptual estructura - versiéon 2 del articulo
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Nota. Mapa conceptual de la propuesta para una nueva estructura

del articulo, posterior a una primera revision

Fuente. Elaboracion propia.
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3.5.3 Revisidén 2 y entrega
Para este momento del proceso, en donde se contaba con una

estructura mucho mas densa del contenido del articulo, se hace una
primera postulacién a publicacion en la revista Oblicua, una revista
de artes y disefio de la Fundacién Academia de Dibujo Profesional,
institucién en donde previamente a manera de ponencia se expuso
el avance del proyecto, lo que permiti6 que se abriera el espacio
para enviar un articulo de investigacion - creacion dentro de plazos y
lineamientos especificos.

En este caso, la estructura del texto y sus contenidos se
disponen de acuerdo con los requerimientos de la revista, los cuales
abordan de igual manera los expuestos en la Figura 27.

Posterior a su revision por encargados de Oblicua, la
notificacién sobre la posible publicacion es negativa ya que se
menciona que el articulo enviado aborda una problematica con un
enfoque mayoritariamente médico y no de disefio, asi como también
se destaca entre los comentarios la necesidad de estructurar el
documento a manera de secciones o destacando algunos subtitulos
que permitan al lector guiarse sobre lo que esta leyendo; pues en la
segunda version (Anexo E) se plantea una escritura mas continua y
se maneja un tipo de telar continuo en el proceso de la produccién
escrita, finalmente se puede resaltar un evento que generé dudas en
el momento de la produccion del articulo, el proceso de disefio y la
finalizaciéon del mismo.

Esta segunda versién se enfocé al planteamiento del

producto de disefio desde el modo en que la investigacion permitié
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llegar a los determinantes y requerimientos del mismo, pues para
aquella entrega, el producto no se habia realizado a cabalidad.
Comentarios que desde una perspectiva externa y sin conocimiento
del proceso, permitieron corregir la estructura en la que se mostré la
informacion y agregar el proceso de produccién del producto, que

para este momento ya estaba en curso.

3.5.4 Revision final
A partir de los comentarios tanto del comité de investigacion de la

revista Oblicua como de los docentes encargados del proceso
dentro de la universidad, se plantea una nueva estructura a modo de
mapa conceptual (Figura 28), en donde teniendo en cuenta la
necesidad de mostrar el proceso del desarrollo del producto, se
adapta el modo de abordar la tematica y se enfoca mas en un
discurso de disefio y en la posible implementacién de lo que seria el
producto resultante, tomando como referencia la metodologia de
disefio planteada en el capitulo uno (1) de este documento y el
modo en que, como resultados del proceso de obtencion de
determinantes y requerimientos se accede a la experiencia concreta
de produccién del capitulo piloto.

Esta ultima construccion previa a la entrega final, permite
incluir y finalizar el proceso de construccién de un minimo producto
viable, asi como también incluir la experiencia y comentarios propios
del usuario o actor principal y de la experiencia de los profesionales
de salud que permitieron que esta investigacién alcanzara un

producto apto para el cubrimiento de una necesidad dentro de la
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Asociaciéon Apoyo a Mujeres con Enfermedades del Seno AMESE y
el cual sera tomado de referencia para el desarrollo y publicacion
oficial de los demas capitulos.

Figura 28: Mapa conceptual estructura final
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Nota. Mapa conceptual de la propuesta final del articulo de

investigacioén. Fuente. Elaboracién propia.

Como resultado general de esta etapa y con relacién a la estructura
anteriormente expuesta, se llega al resultado de la versién final del

articulo de investigacion creacién (Anexo F).
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3.6 Resultados en eventos de investigacion

De la mano del semillero de investigacion Area Digital DDM de la
carrera y con el propdsito de reforzar el proceso relacionado a la
modalidad de grado de articulo de investigacion, el proyecto Vivir el
Cancer tuvo la oportunidad de presentarse en tres eventos
académicos los cuales tuvieron el respaldo de la institucion y de los
docentes encargados.

Cada uno de los eventos a mencionar se presentaron en
momentos distintos de la investigacion, lo que permitié fortalecer el
nivel de la misma, asi como del proceso y desarrollo del producto de
disefio, esto relacionado a los comentarios y recomendaciones de

los pares evaluadores de cada encuentro.

3.6.1 Primer evento

3.711 XIV Simposio Internacional de Diseiio,
Comunicacién y Cultura "Nuevas ciudadanias y construccién
de lo colectivo”.

El primer evento en el que Vivir el Cancer fue expuesto fue en la
ciudad de Santiago de Cali, Colombia.

La Fundacion Academia de Dibujo Profesional organizé un
espacio que gir6 en torno al papel del disefio y la comunicacién y su
relacién con la construccion de lo colectivo, esto para proyectos e
investigaciones que participaban en escenarios sociales, politicos,
econdmicos, educativos, etc. Un evento en modalidad presencial

realizado los dias 21 y 22 de abril de 2023 al que Vivir el Cancer
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llegd en una fase previa a la conceptualizacién y planteamiento de lo
que seria el producto de disefio y en donde recibié comentarios
positivos por el tipo de investigacion y el publico al que esta dirigido,
ademas de recomendaciones relacionadas a los pasos a seguir para
fortalecer el proceso de investigacion y de reconocimiento con el
usuario.

Cabe mencionar que producto de esta ponencia surgieron
las memorias del evento, una primera publicacion externa al proceso
con la universidad, en donde se expuso el proyecto y también se
obtuvo la oportunidad de presentar a modo de articulo de
investigacién - creacién una propuesta para ser publicada en la
revista Oblicua, proceso mencionado en el apartado de revision de

articulo.

3.6.2 Segundo evento

3.7.2.1 XXI ENCUENTRO REGIONAL DE SEMILLEROS
DE INVESTIGACION-REDCOLSI.

Para el mes de mayo de 2023, la Red Colombiana de Semilleros de
Investigacion REDCOLSI, realizdé un encuentro de investigadores en
formacién como estrategia para la construccion de paz.

Este evento tuvo lugar en la ciudad de Bogota, Colombia,
especificamente en el teatro Faenza, sede de la Universidad
Central. Para este momento, Vivir el Cancer presenté como primeros
resultados la caracterizacion de usuario y el primer acercamiento a

las necesidades puntuales de los usuarios con la herramienta digital
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a emplear. Cabe mencionar que a pesar de que el evento era virtual,
los participantes desde el Semillero Area Digital tuvimos la
oportunidad de realizar una ponencia presencial de la cual, como
comentarios a destacar de los jurados, se encuentra una posible
linea de investigacion posterior a la actual, la cual tendria un
enfoque no solo al paciente con cancer sino a sus cuidadores,
ademas de que se mencion6é como la metodologia propuesta podria
ser puntualizada a cada momento a destacar del proyecto
generando una estrategia de objetivo, herramientas y resultados.
Producto de un buen resultado en este espacio, Vivir el
Cancer es seleccionado para presentarse en el evento nacional, el

tercer y ultimo evento antes de la sustentacion final.

3.6.3 Tercer evento

3.7.3.1 XXVI ENCUENTRO NACIONAL Y XX ENCUENTRO
INTERNACIONAL DE SEMILLEROS DE INVESTIGACION
RedCOLSI.

Tal como se menciond anteriormente, la participacion en este evento
fue producto de un buen resultado en el evento de REDCOLSI -
NODO BOGOTA, CUNDINAMARCA.

El evento realizado en la ciudad de Cartagena de Indias,
Colombia, tuvo lugar en la Universidad de Cartagena, mas
especificamente en el Claustro de San Agustin, del 11 al 14 de
octubre de 2022. La metodologia de ponencia fue completamente

diferente a los ya mencionados pues a partir del disefio de un péster
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(Anexo G), los evaluadores tendrian una exposicion mas
personalizada por cada stand de los participantes.

Como comentarios a destacar del jurado se encuentra el
interés por el producto resultante y por la estrategia para ser
compartido al publico, asi como también se destaca el modo en que
la investigacion abordd un problema de salud desde el ejercicio del

diseno, lo reconocio y lo enfrentd.
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4. Conclusiones

4.1 Conclusiones

Inicialmente se plante6 dentro de la hipdtesis del proyecto el modo
en que un déficit informativo en instituciones enfocadas al manejo
oncoldgico, relacionado al apoyo emocional de la enfermedad,
genera una afectacion en la calidad de vida de cada paciente; este
planteamiento que es derivado de la falta de herramientas de facil
acceso para llevar a cabo un manejo independiente al médico, fue
comprobado a partir de analisis, indagaciones contextuales e
indagaciones con el usuario directo e indirecto, en este caso
pacientes y profesionales de AMESE, lugar al que se permitio
brindar un piloto de la que seria la herramienta a implementar el
préximo afo. Teniendo esto en cuenta, se puede destacar como uno
de los primeros resultados o conclusiones la identificacion de un
problema de salud, que en este caso se estaba viendo afectado por
un vacio comunicativo y que pudo ser abordado desde la disciplina
del Disefio Digital y Multimedia.

Por el lado de los objetivos especificos planteados para el
desarrollo de este proyecto, el precisar la importancia de la
comunicacién del manejo emocional dentro de los cuidados
paliativos permitié abordar gran parte de la investigacién inicial, asi
como también permitié identificar el modo en que se debia
interactuar con el usuario y obtener informacién que daria como

resultado la identificacion del producto digital pertinente para tratar
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este problema. Con la identificacion de la herramienta, en este caso
un podcast de corta duracion, y en relacién a las necesidades del
usuario, se pudo desarrollar el producto piloto, asi como realizar
diferentes evaluaciones relacionadas a su estructura y forma,
permitiendo ademas de complementar el proceso de investigacion y
narracion para el articulo, alcanzar al planteamiento y punto de
partida para el desarrollo final y publicacion de la herramienta en los
canales de comunicacién propios de AMESE.

En relacion al paciente, usuario principal del producto, se
pudo validar que es importante darle manejo emocional al
diagnéstico de cancer, también dentro del ejercicio de investigacion
con este grupo poblacional se pudo reafirmar la hipétesis inicial,
pues el nivel de conocimiento sobre el servicio fue bajo en relacién a
las herramientas que hoy en dia son empleadas en la asociacién y
que asi como no se encuentra la informacién necesaria, se requiere
de la implementaciéon de una herramienta de facil acceso en donde
se encuentren temas relacionados bajo un lenguaje menos técnico.
Por el lado de los resultados propios del proceso metodoldgico tanto
de investigacion como de disefio se pudo plantear la herramienta
digital 6ptima para el publico ya mencionado, se pudo generar un
espacio de caracter informativo que cuenta con el respaldo de
profesionales y se pudo conceptualizar un producto de disefo
enfocado a mejorar la calidad de vida de pacientes con cancer.

Finalmente cabe resaltar que, intervenir en un contexto como
el del tratamiento del cancer de esta manera, desde un punto de

vista distinto al médico, puede ser beneficioso tanto para el
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crecimiento investigativo que se realiza constantemente sobre la
enfermedad; dentro de los diferentes campos educativos y
profesionales, como para los pacientes que dia a dia estan a la
busqueda de herramientas que les permitan abordar y enfrentar los
desencadenantes de un diagndstico que cambia por completo la
vision de la vida, pacientes que a pesar de atravesar por
tratamientos invasivos y en algunos casos dolorosos, buscan las
herramientas adecuadas para afrontar el proceso de manera

saludable y para vivir el cancer.

4.2 Propuesta de valor

La propuesta de valor del proyecto esta relacionada con la empatia
y el nivel de interés por el cancer, su tratamiento y afectaciones a
quienes enfrentan el diagndstico, a través de un espacio al que sea
facil acceder, en donde se cuente con respaldo profesional y se
brinden herramientas de apoyo para su afrontamiento auténomo.

Ademas, se destaca el acompafiamiento y fortalecimiento a
los contenidos de difusion de la asociacion Apoyo a Mujeres con
Enfermedades del Seno AMESE, un proceso destinado a la mejora
de la calidad de vida de una parte de la poblacién que actualmente
lucha contra el cancer en la ciudad de Bogota.

Por ultimo, se debe mencionar que el producto no solo tiene
como objetivo aportar a los pacientes de la asociacion AMESE, sino
a todo aquel que esté interesado en el apoyo del tratamiento del

cancer.
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4.3 Consideraciones

Teniendo en cuenta el tipo de modalidad de grado al que este
proyecto se presenta, se realizan dos ultimos apartados en los que
se exponen consideraciones a nivel especifico de cada uno de los

entregables mencionados a lo largo del presente documento.

4.3.1 Del producto

Luego de evaluar y generar las conclusiones del proyecto y del
proceso de disefio del episodio piloto, se espera, en un corto plazo,
finalizar el proceso de creacién de la serie de episodios, asi como la
publicacién de los mismos en canales de AMESE.

A mediano plazo, se busca ademas de obtener apoyo de
profesionales de la salud externos a la asociacion AMESE, abarcar
un publico mayor, en este caso, el segmento de cuidadores de
pacientes con la enfermedad, pues son quienes aparte de brindar
apoyo y acompafamiento a quien padece cancer, resultan afectados
emocional y fisicamente luego del proceso o luego de la partida de
su ser querido.

Posterior al ampliamiento del alcance de Vivir el Cancer,
sera viable a unos cinco afos, generar espacios presenciales, de la
mano de las diferentes instituciones oncolégicas del pais, para la
realizacion de talleres, charlas y consultas en vivo, sin importar que

se haga o no parte de la asociacion AMESE.
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4.3.2 Del articulo

A modo de consideracién general para el proceso de esta modalidad
de grado, es necesario generar y estructurar una linea tematica
puntual para el tipo de entregables que se deberian presentar cada
corte, asi como también de acompafiamiento a la hora de la
escritura del producto final y de su presentacién o postulacion para
eventos, pues de acuerdo con la experiencia ya mencionada en el
apartado de eventos, es necesario el crecimiento investigativo de la
carrera a través de los espacios que son abiertos con frecuencia, ya
que al presentar el proyecto en un espacio distinto al habitual, se
pueden adquirir mayores conocimientos derivados a los comentarios
de quienes apenas estan entendiendo el proceso.

En cuanto a la construccion del articulo de investigacion -
creacion, se espera dar continuidad al proceso de publicacién en
revistas, ya sea de salud, de disefio o demas relacionadas a la
tematica.

A mediano plazo, se busca compartir los resultados de todo
el proceso de ideacién, planteamiento y desarrollo del producto en
eventos académicos a los que se presente relacion con la tematica,
para asi, una vez finalizado el proceso de publicacion, se pueda
abarcar e investigar aquel grupo de personas que tienen también un

alto protagonismo en el tratamiento del cancer, los cuidadores.
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Anexo D. Articulo - Primer borrador
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Anexo G. Péster encuentro Nacional REDCOLSI
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