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Resumen. El diagnostico (o sospecha) de una enfermedad rara pediatrica tiene un gran impacto emocional en las
familias, y pone de manifiesto la necesidad de que adquieran nuevos conocimientos y habilidades en un corto periodo
de tiempo. En ocasiones, las familias se enfrentan a barreras cognitivas para comunicarse con los profesionales
sanitarios. Estas barreras dificultan la adquisicion de conocimientos y afectan a la relacion con los profesionales que
les atienden. La metodologia JUNTS para crear webapps de salud incluye recursos especificos como diccionarios
creados ad-hoc, asi como una vision polifonica en la que profesionales, familiares y pacientes ofrecen respuestas
a las mismas preguntas. Esta metodologia puede adaptarse a cualquier tipo de enfermedad o condicidn cronica, y
ha sido desarrollada en colaboracion con la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER). En este trabajo
presentamos la aplicaciéon de la metodologia JUNTS aplicada en el ambito de las enfermedades raras a partir del
desarrollo de la aplicacion COMJuntos: una webapp para fomentar la comunicaciéon médico-paciente, disefiada para
ayudar a las familias que tienen un hijo o hija con una enfermedad rara a capacitarse para ser competentes en las
principales situaciones de comunicacion con los profesionales sanitarios, tanto en el proceso de diagndstico, como en
las pruebas médicas y a lo largo del seguimiento de la enfermedad.
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[en] JUNTS methodology for the creation of webapps to address barriers in doctor-
patient communication: the case of the COMJuntos application in the field of rare
diseases

Abstract. The diagnosis or even suspicion of a pediatric rare disease has a great emotional impact on families and
highlights the need for them to acquire new knowledge and skills in a short period of time. Families sometimes face
cognitive barriers in communicating with healthcare professionals. These barriers hinder the acquisition of knowledge
and affect the relationship with the professionals who care for them. The JUNTS methodology for creating health webapps
includes specific resources such as ad-hoc dictionaries, as well as a polyphonic vision in which professionals, relatives
and patients provide answers to the same questions. This methodology can be adapted to any type of disease or chronic
condition and has been developed in collaboration with the Spanish Federation of Rare Diseases (FEDER). In this paper
we present the application of the JUNTS methodology applied in the field of rare diseases through the development of the
COMJuntos application: a web-app to foster doctor-patient communication, designed to help families who have a child
with a rare disease to become competent in communication with healthcare professionals at important stages of care,
during diagnosis, medical tests and follow-up.
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1. Introduccion

El diagnéstico (incluso la sospecha) de una enfermedad
cronica genera a los pacientes la necesidad de adquirir
una serie de conocimientos, competencias y habilidades
que les permitan el mayor grado posible de autocuidado
y autonomia en el manejo de su enfermedad. Por ejem-
plo, es complejo para un paciente aprender el porqué,
el como, el cudnto y el cuando pincharse insulina en el
caso de la diabetes, o saber realizar ciertas curas y se-
guir tratamientos especificos como ocurre en muchas
enfermedades raras; o incluso a atreverse a preguntar
al especialista por alguna prueba, un diagnostico o un
tratamiento que no entienda. La persona que padece una
enfermedad o condicién crénica se enfrenta a una se-
rie de desafios fisicos, lingiiisticos y psiquicos que en
muchos casos determinan la adherencia terapéutica y el
adecuado cumplimiento de las prescripciones médicas
(Martos, Ménde, 2010).

Sin duda en la base de todo el proceso de una enfer-
medad, y en concreto en la adquisicion y aprendizaje de
estos nuevos conceptos para los pacientes no expertos,
la comunicacion profesional de la salud-paciente tiene
una gran importancia y se relaciona, por ejemplo, con la
adherencia al tratamiento. Los factores que afectan a la
comunicacion médico-paciente son multidimensionales
y en ellos inciden tanto aspectos de los sistemas de sa-
lud como, a un nivel mas individual, aspectos relativos a
alta demanda, poco personal, falta de empatia y atencion
poco personalizada. Por el contrario, entre los factores
que mejoran la comunicacion, estd la atencion que tiene
en cuenta las creencias, las necesidades y las preferen-
cias de los pacientes, y que, por lo tanto, se adapta al
maximo a ellas (Hernandez-Clemente, 2014).

La comunicacion entre médicos y pacientes es muy
compleja, porque siempre es desigual y muchas veces
unidireccional. El profesional tiene conocimiento sobre
la enfermedad, tiene poder de tratar al paciente, de curar-
lo, de ayudarlo, pero domina totalmente el espacio don-
de se dan los actos comunicativos que forman parte de
su trabajo generando, muchas veces de manera involun-
taria, una situacion de asimetria. En cambio, el paciente
estd en una situacion muy vulnerable, siente miedo, con-
fusion e incluso vergiienza. No tiene conocimiento sobre
sobre su enfermedad si esté recién diagnosticado y no es
un experto, el espacio es hostil y el acto comunicativo
es fruto de un problema con su salud. Ademas, los actos
comunicativos pueden ser orales y por ende efimeros,
—visitas médicas, pruebas médicas, consultas médicas,
comunicados médicos, etc.—, pero también pueden ser
escritos —informes médicos, consentimientos de prue-
bas, planes de tratamientos, etc.— y en este caso perduran
y son consultables en casa (Coulter, 2012).

En el caso de las enfermedades raras, es decir las que
afectan a menos de un caso de cada 10.000 y de las que
se contabilizan alrededor de siete mil (Palau, 2010), los
pacientes enfrentan una situacion en la que la correcta
comunicacion médico paciente adquiere un rol central.
En estos casos los profesionales de la salud pueden ge-
nerar un clima de confianza y seguridad en los pacientes
a través tanto de los cuidados clinicos como del correcto
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abordaje de las necesidades de informacion y conoci-
miento que los pacientes precisan. Ademas, los actos co-
municativos en enfermedades raras son muy frecuentes
(pues las enfermedades son cronicas) y la base de un
adecuado nivel de apoderamiento de los pacientes y sus
familias (Aymé, Kole, y Groft, 2008).

Los actos comunicativos entre pacientes y profesio-
nales de la salud se ven amenazados por la dificultad que
tienen los pacientes y familiares para entender los men-
sajes que los profesionales quieren transmitir, lo cual se
acentlia en el caso de las enfermedades raras en las que
los profesionales deben tener una implicacion atin ma-
yor si cabe (Gonzalez-Lamufio Leguina y Garcia Fuen-
tes, 2008) y de tan necesaria formacion por parte del
profe-sional, como la asistencia a un nifio y a su familia
con una enfermedad rara (ER). Esa exigencia choca con
dificultades relacionadas tanto con la complejidad de las
enfermedades como con la presion asistencial, escasez
de conocimientos y falta de tiempo de los profesionales
(Aymé et al., 2008).

Ademas de la importancia de los actos comunicati-
vos en la atencion a enfermedades cronicas en general y
en enfermedades raras en particular, el nivel de alfabeti-
zacion en salud de las familias es un aspecto crucial para
su empoderamiento frente a la enfermedad, y la percep-
cion de control en el manejo de la situacion médica y del
impacto psicologico y social que esta genera (Madeo,
O’Brien, Bernhardt y Biesecker, 2012). Entendemos
como alfabetizacion en salud la capacidad, motivacion y
actitudes para: «acceder, comprender y aplicar la infor-
macion en temas de salud, con el fin de hacer valoracio-
nes y tomar decisiones en lo concerniente a temas coti-
dianos de salud, prevencion de enfermedades y fomento
de la salud, con la intencién de mantener o mejorar la
calidad de vida en el transcurso de esta» (Serensen et
al., 2012).

Sin duda una adecuada alfabetizacion en salud es ba-
sica en el manejo de enfermedades complejas como las
enfermedades raras y es uno de los retos actuales a supe-
rar para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias (Spring, 2014). Un reto igualmente importante
es el de identificar y minimizar las interferencias cogni-
tivas que se vehiculan a través del lenguaje y, en espe-
cial, de la terminologia utilizada por los profesionales.

Los bajos niveles de alfabetizacion en salud pueden
también dar lugar a dificultades de acceso a cuidados
necesarios, comprension de la informaciéon suministra-
da por los profesionales, de seguimiento y adherencia
a los tratamientos y conllevan un aumento de ingresos
hospitalarios y consultas a urgencias. Por ejemplo, la
utilizacion de estrategias comunicativas y lingiiisticas
que faciliten la comprension ayuda a entender mejor
la informacioén que se pretende transmitir a los pacien-
tes en los textos escritos. Algunas de estas estrategias
pueden ser: a) usar una sintaxis sencilla y adecuada, b)
emplear conectores pragmaticos explicitos que guien la
interpretacion de la informacion, c) dar explicaciones de
la terminologia opaca semanticamente, d) desplegar las
siglas y las abreviaturas, e) puntuar adecuadamente para
favorecer una buena interpretacion, f) usar metaforas
explicativas, etc. Complementariamente, en cuanto a la
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presentacion de la informacion, la utilizacion de codi-
gos de colores, imagenes, videos, etc. pueden ayudar a
las personas a comprender mejor la informacion y, por
tanto, a alfabetizarse en salud y evitar barreras entre mé-
dicos y pacientes (Safeer y Keenan, 2005).

Para superar los problemas vigentes expuestos y en el
contexto de una enfermedad rara pediatrica inicialmente
y como caso de estudio, pero ampliable a cualquier otro
tipo de problema crénico y condiciones como la discapa-
cidad, apostamos por una aplicacion que guie al paciente
en la comunicacion con el profesional de la salud ayudan-
dole en aquellos momentos, después del diagnostico ini-
cial, en el que los padres son mas vulnerables, y por otro
lado son més receptivos a recibir informacion sobre temas
que les preocupan. Como veremos entre estos temas estan
algunos tan obvios como entender qué es una enfermedad
rara, qué son las pruebas diagndsticas a las que someten
a sus hijos, como preparar la visita médica y en definitiva
un conjunto de cuestiones, apuntadas por ellos mismos. A
continuacion, veremos el desarrollo tanto de la metodolo-
gia como de la aplicacion COMJuntos especifica para el
ambito de las enfermedades raras.

2. Objetivo

El objetivo de este trabajo es doble. Por una parte, se
presenta la metodologia JUNTS vy, por el otro, se des-
cribe el webapp COMJuntos que es una aplicacion de
la metodologia JUNTS a un caso concreto: el de las en-
fermedades raras pediatricas. La aplicacion COMJuntos
tiene como objetivo ayudar a las familias que tienen un
hijo o hija afectado por una enfermedad rara a transitar
por las principales situaciones comunicativas con los
profesionales de la salud. No se trata de proporcionar
conocimiento sobre un tema concreto, en este caso las
enfermedades raras, sino de anticiparse a los obstaculos
que pueden surgir en las comunicaciones con los profe-
sionales de la salud y de proporcionar estrategias a las
familias que les permitan empoderarse para manejar me-
jor el dia a dia de la enfermedad de su hijo.

A través tanto de la descripcion de la metodologia
JUNTS como de su aplicacion en el disefio de COMJun-
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tos pretendemos poner a disposicion de los investiga-
dores una metodologia que puede ser empleada en
cualquier otro tipo de condicion como podria ser una
discapacidad especifica, cualquier tipo de enfermedad
cronica o las enfermedades raras como es el caso de
COMJuntos.

3. Método y desarrollo de la aplicacion
Principios basicos de la metodologia JUNTS

El desarrollo de la metodologia JUNTS sigue una se-
rie de principios de disefio que se definieron en varias
reuniones por parte de los catorce investigadores del
proyecto (Recercaixa 2015ACUP00187) liderado por
la Universitat Pompeu Fabra y la Universitat Oberta de
Catalunya. Los principios se sistematizan en la primera
columna de la Tabla 1 y fueron acordados inicialmente
por los investigadores.

Asimismo, y para concretar los principios en la apli-
cacion, se organizaron reuniones con técnicos de la Fe-
deracion Espanola de Enfermedades Raras (FEDER en
adelante) en su sede central en Madrid, y con técnicos
y miembros de la junta directiva de la sede autonémica
de FEDER en Catalunya. En ambas reuniones y tras la
presentacion general de los objetivos del proyecto, se
llevé a cabo un trabajo de co-disefio de como seria «la
aplicacion ideal para orientar a los padres y madres de
niflos recién nacidos con diagnodstico, o sospecha, de en-
fermedad rara y como deberia llevarse a cabo el proceso
de disefio» (Proyecto Recercaixa, 2015ACUP00187).
En la columna 2 de la Tabla 1 se recogen las propuestas
de técnicos, familiares y pacientes.

Finalmente, en una reunion celebrada en la Casa
de Mar de Barcelona, con la presencia de representan-
tes de 15 asociaciones federadas en FEDER, se some-
tieron a critica y debate tanto los principios generales
del disefio que debian tener las aplicaciones, como
los contenidos que deberian abordarse. En esa misma
reunidén se concretaron los mismos sobre la base de
los principios del disefio que se recogen en la primera
columna de la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas de la metodologia JUNTS. Fuente: elaboracion propia

Principio de disefio

Técnicas utilizadas

1. Diseiio basado en las necesidades de los pacientes

Realizacion de entrevistas en profundidad

Integrando pacientes y técnicos en el equipo del proyecto

2. Disefio persuasivo

Sobre el diseio de la aplicacion online (app y web)

Sobre los contenidos a través de un redactado de facil lectu-
ra para hacerlo lo mas comprensible posible para cualquier
persona

3. Diseiio polifonico y multicanal de la informacion

Polifonia

Multicanal (aplicacion movil, web, material escrito, videos)

4. Tratamiento especifico de las interferencias lingiiisticas
y cognitivas

A través del analisis lingiiistico del material redactado

A través del tratamiento didactico del material redactado

A través de la creacion de glosarios/diccionarios incluidos
en la aplicacion

5. Difusion a través de canales especificos

De las organizaciones de pacientes

En eventos cientificos dirigidos a pacientes

Multicanal
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A continuacion, se desarrollan los cinco puntos de la
metodologia JUNTS y se ejemplifica a través de un caso
concreto de aplicacion: COMJUNTOS, una appweb que
plantea situaciones comunicativas concretas en las que
las familias sienten no tener recursos suficientes. Las si-
tuaciones comunicativas que incluye COMJUNTOS son
las que las familias se encuentran tras el diagnostico de
una enfermedad rara: entre ellas estan la necesidad de
comprender un informe médico, el momento de realizar
pruebas clinicas, la bisqueda de recursos adicionales, la
visita con los médicos, o la bisqueda de asociaciones
de soporte.

La aplicacion COMJUNTOS es fruto de un proyecto
de investigacion RECERCAIXA y ACUP realizado en
colaboracion con la Federacion Espafiola de Enferme-
dades Raras y que cont6 con el asesoramiento técnico de
profesionales sanitarios del Hospital de la Vall d’Hebron
de Barcelona. Lingiiistas y psicologos han trabajado jun-
to a psicopedagogos y expertos en arte, en el desarrollo
de una aplicacion que favoreciese la alfabetizacion en
salud de las familias ofreciendo contenidos avalados por
profesionales sanitarios: médicos y psicélogos con un
lenguaje controlado, utilizando estrategias lingiiisticas
adaptadas a personas no expertas en Medicina, que fa-
cilitaran su comprension. En la actualidad la aplicacion
COMIJUNTOS se presenta en diversos formatos:

1. En formato app descargable tanto para disposi-
tivos I0S como Android
2. En formato web

Todas las versiones de la aplicacion COMJUNTOS
estan en open access para que lleguen a toda la pobla-
cion meta.

3.1. Principio 1: El disefio centrado en las necesidades
de los pacientes

La participacion activa de los pacientes es imprescin-
dible en el disefio de cualquier intervenciéon que esté
dirigida a ellos y esta es especialmente relevante en
el ambito de las enfermedades raras (Palau, 2010). En
nuestro modelo canalizamos la participacion de los
pacientes como estrategia para la identificacion de
sus necesidades, a la vez que una via adicional para
conseguir su implicacién en el proyecto a través de
cuatro estrategias. La primera es la realizacion de
entrevistas en profundidad. La segunda fue la orga-
nizacion de dos focus group, que se llevaron a cabo
en instalaciones de la Federacion Espaiiola de Enfer-
medades Raras. La tercera fue el analisis lingiiistico
de un corpus de informes médicos reales para poder
aislar los factores que obstaculizan su comprension
(Estopa, 2019) y, finalmente, se realizd una encuesta
de comprension con un informe real y el mismo infor-
me enriquecido lingiiistica y cognitivamente (Estopa,
Domenech-Bagaria, 2019).

Se parti6 de las ideas propuestas de Witteman et al.
(2015) sobre la base del Marco de Disefio Centrado en
el Usuario. Witteman propone este marco ante la eviden-
cia de que conceptos como ‘participacion del paciente’
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o ‘disefio centrado en el paciente’ son demasiado ambi-
guos y subjetivos. El Marco de Disefio Centrado en el
Usuario se basa en tres elementos: entender al usuario,
desarrollar prototipos y observar su uso.

Aplicacion del principio de diseiio centrado en el
paciente en COMJuntos

En el caso de la aplicacion COMJUNTOS para ‘enten-
der al usuario’ realizamos 10 entrevistas en profundidad
(Goémez-Zuiiiga et al., 2019). Posteriormente, se lleva-
ron a cabo distintas reuniones de trabajo con técnicos y
representantes de asociaciones de la Federacion, en las
que ademas de contribuir a la creacion de los contenidos
sobre la base de su experiencia personal, se les pedia
retroalimentacion en relacion con los contenidos que se
iban desarrollando.

Los resultados del estudio lingiiistico del corpus de
50 informes médicos permitieron conocer los indicado-
res lingiiisticos que aseguran la comprension y los ele-
mentos que la interfieren. En este sentido es muy rele-
vante la presentacion y el uso de la terminologia, la sin-
taxis y los elementos pragmaticos como los conectores
y marcadores discursivos.

Los informes médicos son documentos especia-
lizados que se dirigen a destinatarios muy diversos,
de modo que no todos los comprenden adecuadamen-
te. Si nos centramos en el destinatario principal (el
paciente y sus familiares), las conclusiones de la en-
cuesta de comprension llevada a cabo demuestran que
su nivel de comprension aumenta significativamente
(pasando de un 3,7 a un 8,1 sobre 10) si el informe
se enriquece lingiiistica y cognitivamente. La version
‘enriquecida’ del informe, que consigue mejorar su
comprension, se consigue por medio de tres tipos de
acciones: a) corrigiendo los errores gramaticales y las
inadecuaciones tipograficas; b) afiadiendo descrip-
ciones y parafrasis de elementos 1éxicos ambiguos o
altamente especializados y c) personalizando el texto
(Estopa y Domenech-Bagaria, 2019). Estos aspectos
se tuvieron muy en cuenta en la elaboracion de los
textos de COMJUNTOS.

Asimismo, distintas versiones de los primeros proto-
tipos fueron testadas, tanto por técnicos (que de hecho
participaban en el diseflo) como por pacientes y repre-
sentantes de las asociaciones.

3.2. Principio 2: diseiio persuasivo

El disefio persuasivo en el ambito de las aplicaciones tec-
noldgicas fue definido por Fogg (2002) como la discipli-
na cientifica que estudia las caracteristicas y atributos de
las tecnologias, particularmente las de las denominadas
nuevas tecnologias, para apoyar el cambio de comporta-
miento sin recurrir ni al engafio ni a la coercion.
Posteriormente autores como Oinas y Harjumaa
(2009) basandose en los presupuestos apuntados por
Fogg (2002) han desarrollado un sistema completo de
disefio y evaluacion de las intervenciones online que
tienen como objetivo promover el cambio de conducta:
el PSD (Persuasive System Design) (Oinas-Kukkonen y
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Harjumaa, 2009) PSD clasifica las caracteristicas de la
tecnologia como soporte de tareas principales (por ejem-
plo, que la tecnologia sea sencilla e intuitiva), soporte de
dialogo (Ej.: un lenguaje comprensible y que se ofrezcan
refuerzos sociales a los usuarios), apoyo social (Ej.: que
el usuario conozca experiencias de personas en su mis-
ma situacion) y credibilidad (Ej.: que figuras de autori-
dad validen los contenidos). Al aplicar este modelo a la
aplicacion, se puede observar sistematicamente como se
utilizan las categorias de disefio de sistemas persuasivos
e investigar su posible influencia en la adherencia.

Aplicacion de diseiio persuasivo en COMJUNTOS

En el disefio de COMJUNTOS se realiz6 un primer ana-
lisis prospectivo en el que sobre la base de los principios
del modelo Persuasive Sistem Design de Oinas (Oinas-
Kukkonen y Harjumaa, 2009) se incorporaron algunos
elementos del modelo PSD para incrementar el nivel de
persuasibilidad de nuestra aplicacion, con el objetivo de
contribuir a que los padres la utilizaran (Armayones et
al., 2018). Entre estos elementos se incluyen: un disefio
modular basado en retos para facilitar una facil consulta
de la informacion, la utilizacion de codigos de colores
(Figura 1) para simplificar ain mas la informacion y el
uso de letras de distinto tamafio y formato que indican
informaciones mas basicas e informaciones mas espe-
cificas.

Otro principio persuasivo fue la utilizacion de los
‘principios de autoridad’ (Principio Autoridad PSD) a
través de la participacion en los videos de médicos e in-
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vestigadores del Hospital Vall Hebron de Barcelona con
equipos internacionalmente reconocidos especializados
en enfermedades minoritarias, psic6logos o miembros
de la junta directiva de FEDER, y también de padres y
madres de nifios con enfermedades raras. Entre sus re-
comendaciones se incluyen maneras de proceder y es-
trategias a modo de testigos experimentados (principio
Sugerencia PSD).

Un ultimo ejemplo es el de haber analizado lingiiisti-
camente los contenidos para contribuir a que COMJun-
tos sea facilmente comprensible (factor Reduccion en
PSD) y sobre todo la propia estructura modular de la
aplicacion.

Creimos importante que COMJuntos se compusiera
de modulos que ayuden a estructurar el conocimien-
to y las situaciones en las que se puede encontrar en
la vida real el paciente. Los modulos, aunque siguen
una cierta logica cronoldgica, no es necesario que sean
consultados de manera lineal. Asi, el hilo conductor de
la aplicacion COMjuntos son cinco situaciones comu-
nicativas que invitan a las familias a superar algunas
dificultades que encuentran cuando tienen que comuni-
carse con un profesional sanitario. Siguiendo el princi-
pio de Reduccion cada modulo y todos sus contenidos
adoptan un color, tal y como se puede ver en la figura
1. Asi el color verde se asignd a: ‘Tenemos una enfer-
medad rara en la familia’. El color amarillo a: ‘Cémo
preparar una visita médica’. El color marron a: ‘Reci-
bimos un informe Médico’. El rojo a: ‘Tenemos una
prueba médica’. Y por ultimo el morado a: ‘;Qué mas
puedo aprender?’

Figura 1. Estructura modular y por colores de COMJUNTOS. Fuente: elaboracion propia
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A su vez las distintas situaciones comunicativas se
estructuraron en base a Retos extraidos del trabajo cola-
borativo con padres de nifios y nifias diagnosticados con
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enfermedades raras y por profesionales de FEDER, tal y
como se observa en la Tabla 2.

Tabla 2. Situaciones comunicativas y Retos. Fuente: elaboracion propia

Situacion comunicativa

Retos

1. { Tenemos una enfermedad rara en la familia?
El dia que el médico comunica a los padres el diagndstico o
posible diagndstico de un hijo

Reto 1
,Qué es una enfermedad rara?

2. (Como debemos preparar la visita médica?
Cuando la familia tiene una visita con un médico

Reto 2

.Qué objetivo os planteais para la visita médica?

Reto 3

.Qué puedes hacer durante y después de la visita médica?

3. Recibimos un informe médico
El momento en que un profesional de la salud les entrega un
informe médico por escrito

Reto 4
. Qué podemos hacer para entender bien un informe médico?

4. Tenemos una prueba médica
Cuando deben realizar una prueba médica a su hijo

Reto 5

(Qué preguntar al médico cuando manda a hacer una prueba
a vuestro hijo?

Reto 6

. Como preparar a vuestro hijo para las pruebas?

5. ¢Qué mas puedo aprender?
Cuando no sabemos qué mas se puede hacer

Reto 7
. Como puedo aprender de otras familias?

3.3. Principio 3: disefio polifonico y multicanal de la
informacion

Los temas de salud son temas complejos que pueden ser
abordados desde puntos de vista muy distintos. A menudo,
se tiende a disefiar herramientas, aplicaciones, textos desde
uno solo punto de vista: la del médico (informe médico) o
la del paciente. En cambio, defendemos que diversas voces
sobre un mismo tema aportan a cualquiera de las voces indi-
viduales una perspectiva mas rica y completa de la situacion.

Aplicacion de disefio polifonico en COMJUNTOS

Cada reto ofrece: a) un video con testimonios reales de
familias afectadas y de profesionales de la salud espe-

cialistas en enfermedades raras (pediatras, médicos, ge-
netistas, etc.); b) un hipertexto que explica la situacion
y anticipa las dudas que suelen surgir; ¢) un dicciona-
rio basico de términos médicos pensado para personas
no expertas en Medicina; y d) informacion relacionada
con consejos y enlaces a recursos, videos, asociaciones,
cuentos, etc.

Los textos estan siempre planteados a través de pre-
guntas, pues de esta manera nos anticipamos a lo que
preocupa o puede preocupar al paciente o familiar. En
la Figura 2 se reproduce una de las pantallas de la apli-
cacion de una situacion comunicativa con sus dos retos
correspondientes:

Figura 2. Pantalla del Reto 5 y 6. Fuente: elaboracion propia
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prueba médica con el menor estrés posible.
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Por ello, en la elaboracion de la aplicacion han par-
ticipado familiares de pacientes, médicos, cientificos,
investigadores y representantes de asociaciones relacio-
nadas con las enfermedades raras. De igual manera, ade-
mas de todos los investigadores del proyecto JUNTOS,
se ha contado con la colaboracion de la FEDER y con
médicos e investigadores del Area de Genética Clinica
del Hospital Vall d’Hebron. Todos ellos nos comparten
sus experiencias en las diversas situaciones comunicati-
vas que se plantean en COMJuntos. Y aunque la mirada
sea multiple (polifonia) el mensaje es el mismo, preten-
de el mismo objetivo (empoderar al paciente).

En la elaboracion de los videos, que es el primer ni-
vel de acceso a cada reto, se ha optado por la polifonia
de voces equitativas, de manera que cada tema acoge
la voz experimentada de médicos, pacientes y familia-
res, responsables de las asociaciones, lingliistas, psico-
logos. Una misma situacion es siempre calidoscopica y
esto hace que podamos enriquecernos con las miradas
de los otros: todos son ademas voces acreditadas, pero
con valor distinto. Asi, todos estos colectivos tienen ex-
periencias que aportar para que la comunicacion entre
familiares y profesionales sea satisfactoria.

3.4. Principio 4: tratamiento especifico de las
interferencias lingiiisticas y cognitivas

No todos los usuarios de la aplicacion tienen las mismas
necesidades comunicativas ni de informacion. Ademas,
tampoco todos los pacientes tienen el mismo nivel so-
ciocultural ni de alfabetizacion en salud. Esto justifica
que propongamos un disefio que permita una hermenéu-
tica de los contenidos a diversos niveles.

Tratamiento de las interferencias lingiiisticas en
COMJuntos

Por consiguiente, la aplicacion COMJuntos presenta
diversos niveles de consulta de manera que cada reto
se puede abordar al nivel de profundidad que desee el
usuario:

—  Primer nivel: visual, a través de videos que in-
troducen cada uno de los retos comunicativos
propuestos.

—  Segundo nivel: textual, a través de titulos, apar-
tados generales y apartados concretos que se
despliegan.

—  Tercer nivel: hipertextual, a través de un diccio-
nario de términos para el usuario y de informa-
cion en forma de hipervinculos a informacion
disponible en internet evaluada y seleccionada.

En relacion con la reduccion de las interferencias lin-
giiisticas y la terminologia se ha tenido en cuenta que los
usuarios no son especialistas en ciencias de la salud; por
ello, tienen dificultades para acceder a la informacion
que transmiten los profesionales, pues sus estructuras
cognitivas en relacion con temas de salud no coinciden.
Diversos estudios demuestran que el uso de terminolo-
gia y el abuso de las siglas suponen una barrera comu-

163

nicativa (Borrel, 2004; Delas, 2005). En consecuencia,
una de las cuestiones que mas gestion demandaria en la
elaboracion de la aplicacion es el uso controlado de las
unidades terminoldgicas, que son las unidades Iéxicas
que en las comunicaciones especializadas concentran de
manera comprimida mas informacion especializada.

Si se pretende que el lenguaje no sea un obstaculo
para el paciente (Estopa y Montané, 2020) es impor-
tante cuidar las palabras que se utilizan para hablar
de temas de salud y tener certeza que se entenderan o
que, si es probable que no se entienda, se faciliten los
medios para que la comunicacién no se vea afectada.
Por ejemplo, no utilizar una densidad de terminologia
muy alta en los textos redactados, explicar las unidades
terminologicas no habituales, no utilizar abreviaciones
sin su unidad expandida o evitar los préstamos son al-
gunos de los elementos que ayudan a construir textos
mas comprensibles.

En COMJuntos se ha controlado toda la terminologia
utilizada, ademas de introducir parafrasis explicativas
dentro de los textos, expandir todas las abreviaciones
utilizadas, e hiperenlazar los términos a un vocabulario
elaborado ad hoc con definiciones pensadas para el pa-
ciente no especializado. El acceso al vocabulario pue-
de ser directo o a través de las unidades terminoldgicas
del texto que tienen un hipervinculo al glosario (Figura
3). Los textos y el vocabulario han sido elaborados por
los investigadores del equipo y revisados por lingiistas,
psicologos, médicos y genetistas tanto del equipo de in-
vestigacion como del Hospital de la Vall d’Hebron en
Barcelona. Una de las principales caracteristicas es la
atencion que ha recibido el uso del lenguaje utilizado.
En especial, se ha controlado qué terminologia se usaba
y como se introducia y explicaba en el texto.

Figura 3. Una pantalla del vocabulario de la aplicacion.
Fuente: elaboracion propia

Diccionario bdsico de
términos medicos
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3.5. Principio 5: difusién a través de canales
especificos

No todos los usuarios de la aplicacion tienen las mismas
necesidades comunicativas ni de informacioén. Ademas,
tampoco todos los pacientes tienen el mismo nivel so-
ciocultural ni de alfabetizacion en salud. Esto justifica
que propongamos un disefio que permita una hermenéu-
tica de los contenidos a diversos niveles.

En las enfermedades raras el acceso a la informacion,
como aspecto basico e imprescindible para acceder a un
mayor nivel de alfabetizacion en salud, segun lo definen
Serensen et al. (2012) adquiere una importancia crucial.
Por ello, defendemos la idea multiformato, para facilitar
de todas las maneras a nuestro alcance el elemento pri-
mario de la alfabetizacion de la salud: que las personas
puedan acceder a la informacion.

Difusion a través de distintos canales y formatos de
COMJUNTOS

La alfabetizacion de la poblacion en salud implica co-
nocimientos, motivacion y competencias. La finalidad
ultima es acceder, entender, evaluar, colaborar y apli-
car la informacion para tomar parte de nuestra salud y
colaborar con el profesional sanitario para aumentar la
calidad de vida de nuestro hijo. COMJUNTOS camina
en esta direccion. Asi que un primer paso para que una
aplicacion de este tipo sea exitosa es que los mismos
pacientes tengan acceso facil a ella.

Desde 2018 FEDER recomienda en la pantalla
primera de su pagina web la aplicacion. Con esto se
consigue poner a disposiciéon de todos los usuarios
de su pagina web la aplicaciéon y la vez que un im-
portante aval de calidad. Ademas, el hecho de que la
aplicacion recibiera el premio a la mejor app para el
paciente de los premios e-Health del 2018 contribuye
a su difusion (Figura 4).

Otra cuestion importante es que los usuarios no
tengan una frontera tecnoldgica en el acceso a la in-
formacion. Por ello, la aplicacion esta concebida en
diferentes formatos: app, web, libro papel y libro
electronico descargable. Ademas, los videos estan
subtitulados para que personas con dificultades audi-
tivas puedan acceder también a la informacién. Otra
barrera puede ser la econémica: en este sentido, nues-
tra herramienta es de acceso totalmente libre. A un
nivel técnico se considerd que para favorecer el cono-
cimiento y utilizacion de la aplicacion esta debia estar
disponible de manera totalmente gratuita, en formatos
diversos —como hemos avanzado, para cualquier tipo
de dispositivo mévil. También se ofrece una version
web consultable desde cualquier navegador de inter-
net. Ademas, hay una version en formato papel para
los que prefieran leer los materiales sin utilizar las
nuevas tecnologias.

Se trata de una app ligera que ocupa solo 36 MB
y que consume muy pocos recursos del procesador
que se utilice. Su navegacién es intuitiva. En la ac-
tualidad, COMJUNTOS esta disponible en catalan y
en espafiol.
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4. Discusion

La metodologia JUNTS plasmada en la aplicacion
COMjuntos presenta una serie de fortalezas que hemos
ido comentando a lo largo del texto y que resumimos en
los siguientes puntos:

1. Esta basada en necesidades reales de los pacientes
Presenta un disefio persuasivo

3. El conocimiento se desmenuza en 4 niveles de
implicacion (‘hermenéutica fascial’)

4.  El conocimiento se transmite de manera polifénica

5. Los profesionales tienen voz al lado de los pa-
cientes expertos

6. El lenguaje estd muy controlado, sobre todo el
uso de terminologia.

7. Secomplementa la informacion con un vocabula-
rio de la terminologia utilizada con explicaciones
para el paciente

8. Se puede consultar en diversos formatos, digita-
les y en papel

9. Esta adaptada a personas que tienen problemas
auditivos

10. Se difunde a través de los canales de asociacion
de los pacientes y a través de las escuelas de pa-
cientes

No obstante, como toda aplicacion, COMJuntos tiene
debilidades y limitaciones. Una de las principales es que
no es interactiva, el paciente no puede preguntar dudas
reales en el momento que consulta la aplicacion. Otra de
sus debilidades es que no hay un sistema robusto basado en
Inteligencia Artificial, como podria ser un bot, que permita
hacer un seguimiento exhaustivo del uso de la aplicacion,
y aunque en estos momentos es posible técnicamente, no
sabemos cual seria la acogida entre los padres de nifios con
enfermedades raras. Habria que investigar en esta direc-
cion para evitar caer en una situacion en la que los padres
y las madres no se sintieran bien tratados (por la ‘frialdad’
de interactuar con un bot).

Asimismo, consideramos que hay que continuar traba-
jando en ambitos como la accesibilidad universal. Aunque
en nuestra aplicacion se utiliza un lenguaje sencillo y com-
prensible por padres no expertos en medicina, no dispone-
mos en la aplicacién de un sistema de audio que permita
acceder a los contenidos a personas con discapacidad vi-
sual. No obstante, se registraron videos con subtitulos para
favorecer que en la medida de lo posible cualquier padre
pudiera acceder a un video con audio y subtitulos.

A pesar de estos puntos débiles, COMlJuntos es
la primera aplicacién que utiliza la metodologia de
JUNTS basada en la investigacion de las comunicacio-
nes profesional de la salud-pacientes desde perspec-
tivas lingiiistica y psicoldgica. Estamos convencidos
que la misma estructura y metodologia se puede aplicar
a otras enfermedades o condiciones de salud cronicas
con unos beneficios similares. COMJuntos tiene capa-
cidad transformadora porque, a partir de problemas
comunicativos reales, aporta soluciones destinadas a la
poblacion afecta y también porque tiene un alto poten-
cial inclusivo puesto que involucra de manera respon-
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sable y activa a la sociedad. Por eso, es un ejemplo de  profesional de la salud y paciente/familia. En este caso
transferencia del conocimiento porque la investigacion  concreto, ayuda a empoderar a las familias con una en-
retorna a la sociedad en forma de aplicacion. La apli-  fermedad pediatrica rara en las relaciones comunica-
cacion contribuye a cambiar el nivel de alfabetizacion  tivas con los profesionales de la sanidad con los que
en salud de la poblacion y a fortalecer la relacion entre  colaboraran.
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