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Resumen: La actual tendencia a la educacion del paciente ha aumentado la necesidad de textos que faciliten la transferencia
del conocimiento médico a un publico no especializado. Partiendo de la premisa de que los traductores, en tanto que expertos
familiarizados con una amplia variedad de géneros textuales, pueden responder a esta realidad social, el Grupo Gentt inicio el
proyecto MedGentt, cuyo objetivo es sistematizar la informacion escrita dirigida a pacientes mediante la redaccion de textos
que respondan a sus necesidades. Este articulo presenta los resultados de la primera fase del proyecto, centrada en el analisis de
las necesidades de informacion de los pacientes oncologicos en contextos hospitalarios.

Palabras clave: comunicacion escrita, géneros de informacion para pacientes, investigacion cualitativa, necesidades de
informacion de pacientes oncologicos, traduccion heterofuncional.

Abstract: The current trend in patient education has increased the need for texts that facilitate the transfer of medical knowledge
to a lay audience. Starting from the premise that translators, as experts who are familiar with a wide variety of text genres,
can respond to this social reality, the Gentt Group started the MedGentt project, the goal of which is to systematize written
information directed to patients by writing texts that respond to their needs. This article presents the results of the project’s first
phase, which focuses on analyzing the information needs of cancer patients in hospitals.
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1. Introduccion

La democratizacion del acceso a la informacion y la actual
tendencia a la educacion del paciente —quien, a raiz del cam-
bio de paradigma en la relacion médico-paciente, ha asumido
un papel mas activo en el cuidado de su salud— (Epstein et
al., 2005; Krystallidou, 2012, Campos Andrés, 2013; Garcia-
Izquierdo y Montalt Resurreccid, 2013) han aumentado la
necesidad de redactar textos que faciliten la transferencia de
conocimiento médico a un ptblico amplio, no especializado y
heterogéneo (Muiloz-Miquel, 2012).

Un ejemplo de este tipo de textos es, precisamente, el folleto
de informacion para pacientes. Este género textual tiene como
objetivo principal proporcionar informacion a pacientes y publi-
co general sobre alguna enfermedad o medicamento (Montalt
Resurreccio y Gonzalez Davies, 2007: 62) o dar recomenda-
ciones para la prevencion de enfermedades y para la actuacion
ante las mismas (Mayor Serrano, 2005: 133). Los profesionales
sanitarios suelen ser quienes elaboran estos textos, aunque no sin
dificultades, ya que, como afirma Zethsen (2009: 809), «most
experts find it difficult to write about their field in layman termsy.
De hecho, ya en el afio 1998 Albin ponia de manifiesto la difi-
cultad de los profesionales sanitarios para redactar folletos que
se adecuen a las necesidades de los pacientes (Albin, 1998: 117):
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Health-care providers, in an effort to save time
and assist patients, produce instructional medical
texts in-house, sometimes without any real written
communication skills. When non-writers write
instructional texts, essential background information
and procedural steps may be omitted because they
seem obvious to the author; data may be reduced
to such an extent that the information is rendered
incomprehensible to the lay person; technical terms
may be left undefined or, in an effort to reach patients
who are not highly literate, substituted with jargon or
imprecise lay terms. As a result, countless hours are
wasted every year at both ends of the writing/reading
communication continuum producing documents
which fail to convey information.

Esta situacion amplia indudablemente el abanico de tareas
susceptibles de ser realizadas por los traductores, puesto que,
en tanto que expertos lingiiisticos familiarizados con una am-
plia variedad de géneros textuales y situaciones comunicati-
vas, estaran mejor capacitados para responder adecuadamente
a esta necesidad. Asi lo afirman Garcia-Izquierdo y Montalt
Resurrecci6 (2013: 7):
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[...] translators (in collaboration with medics) are
well placed to understand the kind of work involved in
PCC [Patient-Centered Care] by virtue of their insights
into linguistic and cultural aspects of communication,
which are incorporated into their training as translators.
In addition, they are trained in adapting to different
registers, familiar with a wide variety of genres and
aware of the differing needs of their readers and the
different functional/practical uses their writing may
serve.

De ahi que esta nueva realidad social haya propiciado la
aparicion de nuevos tipos de traduccion y, por tanto, la ne-
cesidad de replantearse los presupuestos de la traductologia
tradicional, que se ha ocupado fundamentalmente de lo que
se conoce como translation proper (Jakobson, 1959/2000),
es decir, de la traduccion equifuncional y entre lenguas di-
ferentes. Asi, autores como Zethsen (2009: 796) consideran
fundamental que el mapa de los Estudios de Traduccion con-
temple también la traduccion heterofuncional, es decir, la que
implica la reformulacion y recontextualizacion, ya sea inter
o intralingiiistica, de un género, normalmente especializado,
en otro dirigido a un tipo de publico distinto y con una fun-
cion diferente. Un ejemplo de traduccion heterofuncional se-
ria, precisamente, la elaboracion de folletos de informacion
para pacientes, ya que su contenido proviene de géneros mas
especializados, cuya informacién se reformula y se destermi-
nologiza para hacerla asequible a legos en la materia (Montalt
Resurreccié y Gonzalez Davies, 2007).

Aunque los folletos de informaciéon para pacientes se
caracterizan por su falta de estandarizacion y por no dis-
poner de unas normas claramente definidas (Garcia-Izquier-
do, 2009; Garcia-Izquierdo y Montalt Resurreccid, 2010 y
2013), existe consenso sobre la necesidad de que sean claros
y comprensibles, y que cumplan las expectativas del publi-
co al que van dirigidos. A este respecto, hay trabajos que
apuntan una serie de propuestas para la elaboracion de este
tipo de folletos —como Mayor Serrano (2008)—, asi como
investigaciones que analizan su legibilidad —Badarudeen y
Sabharwai (2010), Friedman y Hoffman-Goetz (2006), etc.—.
Sin embargo, apenas existen investigaciones basadas en el
estudio de este género en un contexto real y en las que se
tengan en cuenta las necesidades concretas de un determina-
do perfil de pacientes.

Ante esta situacion, el dela
Universitat Jaume I de Castell6 inici6 un proyecto de investi-
gacion-accion, el proyecto MedGentt, centrado en el analisis
de los géneros de informacion dirigida especificamente a pa-
cientes con cancer —una enfermedad dura y de gran impacto
emocional— en un contexto muy concreto —el hospitalario—,
con el objetivo de comprobar si respondian adecuadamente a
las expectativas de estos pacientes y, en caso de que no fuera
asi, proponer una redaccion alternativa.

Este articulo esta estructurado en tres partes. Tras esta in-
troduccion, presentamos brevemente el proyecto MedGentt.
A continuacion, exponemos los primeros resultados obteni-
dos del analisis de necesidades de informacion de los pacien-
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tes objeto de estudio. Finalmente, presentamos las primeras
conclusiones, que nos permiten perfilar las lineas de futuro
por las que esta transitando y transitara la investigacion.

2. El proyecto MedGentt

El proyecto MedGentt, financiado por el Ministerio de
Economia y Competitividad (FFI2012-34200), tiene como
objetivo revisar los géneros dirigidos a enfermos de cancer
que se proporcionan en los hospitales publicos, y proponer
una redaccidn alternativa que se ajuste mejor a las necesida-
des de los pacientes. Se pretende analizar dichos géneros des-
de una perspectiva sociocomunicativa y cognitiva, sin obviar,
por supuesto, los aspectos formales, que han caracterizado las
investigaciones del grupo desde sus inicios. La investigacion
parte de la hipotesis de que la informacién que se propor-
ciona a los pacientes oncoldgicos es fundamentalmente oral,
razén por la que es probable que la elaboracion de este tipo
de géneros escritos no esté sistematizada y no se ajuste a las
expectativas de los usuarios finales.

Asi, el proyecto intenta definir cuéles son las necesidades
de los destinatarios de dichos géneros mediante una meto-
dologia de investigacion-accion y utilizando técnicas cua-
litativas de encuestas, entrevistas y grupos focales o focus
groups, asi como tests de legibilidad (Friedman y Hoffman-
Goetz, 2006; Badarudeen y Sabharwai, 2010), con el fin de
redactar géneros que se ajusten mejor a dichas necesidades
y resuelvan algunos de los problemas de este campo social,
a los que se enfrentan a menudo los propios profesionales de
la sanidad. Asimismo, trata de tipificar los habitos comuni-
cativos, restricciones y posibilidades de los géneros analiza-
dos con la finalidad de que los traductores/redactores profe-
sionales puedan «socializarse» de manera mas adecuada y
puedan ofrecer productos que se ajusten a las expectativas
de las comunidades estudiadas, y avanzar, por tanto, en los
procesos de disefio, redaccion y traduccion de géneros de
informacion escrita.

Atendiendo a estos objetivos, el proyecto se ha dividido
en cuatro fases principales:

* Analisis de las necesidades de informacion que tienen
los pacientes oncologicos.

* Analisis de la idoneidad y legibilidad de los textos que
actualmente se proporcionan a tal efecto en los hos-
pitales.

» Elaboracion de varias propuestas de folletos —mejo-
rados— y evaluacion de su calidad e idoneidad me-
diante encuestas a pacientes.

» Traduccion de dichos folletos a otras lenguas, orienta-
da a la poblacion inmigrante, y difusion del material
entre los usuarios finales.

En este articulo se presentan los resultados correspondien-
tes a la primera fase del proyecto, en la que se ha investigado
qué necesidades de informacion tienen los pacientes y qué
percepcion tienen los profesionales de la salud —enfermeros,
médicos, psicooncologos, etc.— sobre lo que deberian saber
los pacientes acerca de la enfermedad, y sobre lo que real-
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mente saben. Mas especificamente, esta exploracion inicial
sirve para obtener informacion sobre aspectos como:

» qué perfil tienen los pacientes;

* qué textos de informacion escrita se les proporciona
actualmente a los pacientes, quién se encarga de elabo-
rarlos y qué caracteristicas tienen;

* qué tipo de informacion se les debe dar y en qué mo-
mento de la enfermedad;

* qué conocimientos previos sobre el cancer tienen los
pacientes cuando son diagnosticados;

* como funciona el flujo de informacion hospitalaria
—quién informa de qué y en qué momento, medi-
ante qué medios, qué protocolos se siguen, qué textos
estan implicados en los procedimientos de actuacion
seguidos, etc.—;

* como deberian ser los textos dirigidos a pacientes en
este contexto.

En los apartados siguientes expondremos la metodologia
que se ha utilizado para recabar esta informacion asi como los
resultados obtenidos.

3. Materiales y métodos

El método empleado para realizar el diagnostico de las
necesidades de informacion que tienen los pacientes onco-
logicos ha sido el cualitativo. Este método se centra en la
cualidad y su objetivo es recopilar datos sobre el contexto
en que tienen lugar determinados hechos para comprender,
describir y descubrir los aspectos subjetivos mas significa-
tivos de una situacion particular, asi como para determinar
qué piensan los participantes de dicha situacion (Creswell,
2007: 43).

Entre las numerosas técnicas que se utilizan para la re-
cogida de datos cualitativos, hemos utilizado la entrevista
semiestructurada y el grupo focal. A diferencia de otras técni-
cas, como la observacion o el analisis de contenido, estas son
las que mejor nos permiten centrarnos en obtener informacion
rica y multidimensional —puntos de vista, opiniones, actitu-
des, percepciones, experiencias— de diversos y variados per-
files —en este caso, pacientes y profesionales sanitarios—,
asi como interactuar con ellos para indagar en aquellas cues-
tiones que mas interesen a la investigacion (Mufioz-Miquel,
2014: 158 y ss.).

La entrevista semiestructurada consiste en llevar a cabo
una conversacion directa con un informante partiendo de un
guion de preguntas prefijado cuya secuencia y formulacion
pueden variar de un informante a otro (Kumar, 2005: 123).
El grupo focal, por su parte, es una sesion de intercambio de
ideas y opiniones, coordinada por el investigador, que se rea-
liza a partir de un guion de temas disefiado previamente, pero
lo suficientemente flexible como para permitir el flujo «es-
pontaneo» de la informacion (Garcia-Izquierdo, 2009: 30).
Estas sesiones se realizan de manera grupal, lo que, al contra-
rio que la entrevista individual, permite obtener una multipli-
cidad de miradas y procesos emocionales dentro del contexto
del grupo (Escobar y Bonilla-Jiménez, 2009: 52).
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La poblacion a la que se ha dirigido el estudio ha sido la
de los profesionales sanitarios implicados en el tratamiento
del cancer en el ambito hospitalario —oncoélogos, enfermeras
y psicooncologos— y los pacientes afectados por esta enfer-
medad. Los profesionales entrevistados pertenecen a los ser-
vicios de oncologia de los hospitales que participan en la in-
vestigacion como muestra: el Hospital Clinico Universitario
de Valencia—en adelante, HCV—y el Hospital Provincial de
Castellon —en adelante, HPC—. Los pacientes participantes
pertenecen a la asociacion Asociacion de Familiares y Ami-
gos del Paciente Oncologico (AFAPOC), vinculada al HPC.
Para conocer la vision de los profesionales realizamos una
entrevista al responsable de enfermeria del hospital de dia del
HCYV; y un grupo focal en el que participaron un oncélogo del
HPC, un psicooncolégo y un enfermero del hospital de dia.
Para conocer la opinion de los pacientes realizamos un grupo
focal en el que participaron seis pacientes afectadas de cancer
de mama que asistian regularmente a sesiones de terapia de
grupo en la asociacion AFAPOC.

Las entrevistas y los grupos focales fueron realizados
entre diciembre de 2013 y junio de 2014. Las sesiones, que
fueron grabadas previo consentimiento expreso de los infor-
mantes, giraban en torno a cinco grandes bloques:

» Perfil de los pacientes oncologicos.

» Caracteristicas del flujo de comunicacion entre profe-
sionales sanitarios y pacientes.

* Tipo de informacion escrita que se les proporciona a
los pacientes —especialmente en forma de folletos
para pacientes—.

» Temas o aspectos que seria deseable que se abordaran
en los folletos para pacientes.

» Caracteristicas que seria deseable que tuvieran los fo-
lletos para pacientes.

* Necesidad de traduccion de los folletos a otras lenguas.

Las entrevistas y los grupos focales fueron transcritos en
su totalidad. Para el analisis se identificaron los fragmen-
tos de las transcripciones que expresaban ideas relevantes
para el estudio, y se clasificaron segtin diferentes categorias
tematicas para facilitar la interpretacion posterior de los re-
sultados.

4. Primeros resultados: deteccion de necesidades

Los principales datos obtenidos los hemos agrupado segun
los bloques en que se organizaron las entrevistas y los grupos
focales. Pese a que nos hemos dirigido a dos comunidades
discursivas distintas (Bazerman y Paradis, 1991), expondre-
mos los resultados de modo conjunto, contrastando la visién
de los profesionales sanitarios con la de los pacientes unica-
mente en los casos en que las opiniones sean divergentes.

4.1. Perfil de los pacientes oncolégicos

El perfil de los pacientes oncologicos es muy heterogé-
neo, dado que poseen bagajes culturales y de formacion muy
diversos: desde personas con estudios superiores hasta paci-
entes que apenas saben leer o escribir. Respecto a la edad,



predominan los pacientes de entre 50 y 70 afios, aunque los
hay también que no llegan a la treintena.

En cuanto a sus demandas de informacién y su actitud so-
bre la enfermedad, los profesionales sanitarios afirman que
pueden distinguirse dos perfiles de pacientes: aquellos que
tienen un mayor desco de saber y de ser mas participes de su
proceso terapéutico —suelen ser generalmente los mas jove-
nes— y los que adoptan una actitud mas pasiva y, por miedo
a saber, prefieren «dejarse hacer», como afirma el responsable
de enfermeria del HCV.

A pesar de esta diferenciacion, los profesionales sanitarios
entrevistados constatan que en los Gltimos afios se ha produ-
cido una evolucién en las necesidades de informacion de los
pacientes y que, a raiz de la proliferacion de la informacion
médica en internet, cada vez reclaman estar mas informados
sobre su enfermedad.

4.2. Caracteristicas del flujo de comunicacién entre los
profesionales sanitarios y los pacientes

Tal y como suponiamos, tanto los pacientes como los pro-
fesionales sanitarios de ambos hospitales coinciden en sefialar
que la mayor parte de la informacion que se proporciona a los
pacientes a lo largo de la enfermedad es oral. Tras la deriva-
cion al hospital por parte del médico de cabecera y la realiza-
cion de las pruebas pertinentes, es el oncologo o el cirujano
el que comunica el diagnéstico al paciente. En este estadio
inicial se produce una «avalancha de informacion oraly, tal y
como la califican los profesionales sanitarios de ambos hos-
pitales, dificil de asimilar por parte de los pacientes, debido
al impacto emocional que produce la noticia. En este sentido,
ambos colectivos —pacientes y profesionales— consideran
primordial la figura de los familiares, que en no pocas ocasio-
nes se convierten en «grandes depositarios de informaciony,
como afirma el responsable de enfermeria del HCV.

Los profesionales sanitarios afirman que es muy impor-
tante saber «pautar» la informacion que se proporciona a los
pacientes en cada momento, pues proporcionar demasiados
datos de golpe puede producir el «efecto embudo», como
afirma el responsable de enfermeria del HPC, lo cual puede
influir negativamente en la conducta del enfermo. Los pacien-
tes, por su parte, se quejan de no recibir la suficiente informa-
cién en estas fases iniciales. Asi lo sugiere el comentario de
una de las pacientes entrevistadas:

[..] un dia le pregunté al médico «;qué es la va-
cuna?» [...]. Y la respuesta fue: «Eso es una cosa muy
buenay. Y yo le dije: «Vale, muy buena pero ;para qué
sirve?». «Pues para las células tumorales», me con-
testd. Y ya estd. Y yo tuve que informarme aparte.

En su opinion, el tipo y la cantidad de informacion que
reciben no atiende a ningun tipo de pauta, y estar mas o menos
informados depende, en gran medida, de la disposicion del
oncélogo a proporcionarla.

Para suplir estas carencias informativas, la mayoria de pa-
cientes consulta internet o adquiere libros sobre el cancer y
coémo afrontarlo. Otros, sin embargo, prefieren no disponer de
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mas datos que los proporcionados por el médico, bien por ese
«miedo a saber», bien porque no confian en la informacion
publicada en internet, procedente, en muchas ocasiones, de
fuentes poco fiables. Como afirma una de las pacientes:

[...] a veces he intentado mirar algo [en internet]
pero me ha sentado mas mal que bien. O sea, que pre-
fiero no mirar. Me gustaria que me lo dijera todo el
médico.

Dos de las pacientes entrevistadas demandaron mas infor-
macion a sus médicos y estos les recomendaron que no con-
sultaran internet pero que, si lo hacian, se limitaran a acceder
Unicamente a determinados sitios web, como .

Cabe destacar que por parte de los pacientes también exis-
te cierto malestar por el trato que, en no pocas ocasiones, re-
ciben desde el punto de vista emocional. El testimonio de una
de las pacientes evidencia la falta de sensibilidad que pueden
tener algunos profesionales:

«;Cuando te ponen el veneno?» fue lo primero que
me dijo el cirujano el dia que fui a que me mirara [...].
Y a mi eso me trastorno la cabeza [...].

Otras, sin embargo, cuentan experiencias muy positivas
con respecto a la informacion recibida por parte de los mé-
dicos. De nuevo, parece que ante la falta de un protocolo de
actuacion homogéneo respecto al tipo y cantidad de informa-
cion que reciben los pacientes, todo depende de la capacidad
de empatia del facultativo en cuestion.

4.3. Tipo de informacién escrita que se les proporciona a los
pacientes

En términos generales, los servicios de oncologia tie-
nen numerosas necesidades de informacién escrita dirigida
a pacientes en lo que respecta a la enfermedad —diagnoés-
tico, fases, tratamiento, etc.—. Estas, segin nos informaron
los profesionales sanitarios, se van resolviendo a medida que
se manifiestan mediante documentos internos dirigidos a los
pacientes que el propio personal de enfermeria se ha visto
obligado a redactar en los tltimos afios, aunque sin seguir cri-
terios definidos ni pautas de actuacion concretas.

De hecho, desde hace cinco o seis afios, el personal de en-
fermeria de los hospitales participantes elabora folletos sobre
aspectos clave para el tratamiento de los pacientes con objeto
de complementar la informacion que se les proporciona de ma-
nera oral. Es, como vemos, un claro ejemplo de la situacion
apuntada por Albin (1998) que veiamos en el apartado 1.

E1 HCV nos proporcion6 13 folletos sobre los efectos se-
cundarios de la quimioterapia o de determinados farmacos,
como el oxaliplatino, el irinotecan o el paclitaxel; sobre los
cuidados y pautas que seguir en el hogar durante los trata-
mientos; o sobre instrucciones para utilizar el reservorio o el
perfusor de quimioterapia. El HPC, por su parte, nos propor-
cion6 11 folletos sobre pautas de actuacion y cuidados que
deben seguir ante la aparicion de los efectos secundarios de la
quimioterapia y la radioterapia. Ambos servicios ponen tam-
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bién a disposicion de los pacientes un folleto con informacion
sobre el hospital de dia —ubicacion, personal, teléfonos de
interés, etc.— Ninguno de los hospitales cuenta, sin embargo,
con informacion sobre aspectos generales de la enfermedad:
qué es, como se diagnostica, etc.

Cabe remarcar que estos folletos, que apenas superan
el folio de extension, han sido elaborados por el personal
de enfermeria de manera totalmente voluntaria, ya que los
unicos documentos normalizados que los hospitales estan
obligados a entregar a los pacientes, en virtud de la Ley
3/2001 de 28 de mayo, son los informes médicos y los con-
sentimientos informados para someterse a una intervencion
quirargica o procedimiento diagnostico. Para elaborar estos
folletos, utilizan como modelo las guias para pacientes que
se suelen distribuir en los centros de salud y hospitales del
sistema de salud norteamericano. Y, para redactarlos, se ba-
san en la informacién de géneros dirigidos a especialistas,
como las fichas técnicas de los medicamentos. A modo de
ejemplo, a continuacion incluimos un parrafo de uno de los
folletos del HCV sobre los efectos secundarios del paclita-
xel. En ¢l se evidencia que la informacion de la ficha técnica
del medicamento no se ha reformulado para acercarla a un
publico no experto:

MIELOSUPRESION: La principal toxicidad es la
neutropenia (descenso de los neutréfilos). El pico mas
bajo, suele ocurrir del dia 8 al 10 y su recuperacion es
rapida del 15 al 21. Esta rapida recuperacion permi-
te su asociacion con otros farmacos mielo supresores
[sic]. No requiere profilaxis con factores estimulantes
de crecimiento granulopoyético (farmacos que acele-
ran la recuperacion de neutroéfilos en sangre). Anemias
severas (descenso de la hemoglobina) o trombopenias
(descenso de las plaquetas) son inusuales en estos pa-
cientes, apareciendo solo en pacientes debilitados, con
tratamientos anteriores.

4.4. Temas o aspectos que seria deseable que abordaran los
folletos para pacientes

El analisis de los comentarios de los profesionales y de los
pacientes pone de manifiesto que los temas sobre los que hay
mas necesidad de informacién por escrito dirigida a pacientes
y familiares son los siguientes:

» Efectos secundarios de los farmacos mas utilizados.
A este respecto, se considera fundamental contar con
pautas que ayuden a los pacientes a distinguir los efec-
tos secundarios de los posibles sintomas que indiquen
un empeoramiento de la enfermedad. Esta situacion
genera mucha ansiedad y constantes llamadas telefo-
nicas al hospital.

» Toxicidad y efectos de la quimioterapia. Se considera
especialmente relevante incidir en los efectos que tie-
nen un mayor impacto emocional, como la caida del
cabello en las mujeres.

* Prevencion de los efectos secundarios y pautas de ac-
tuacion ante los mismos.
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» Pautas sobre la toma de la medicacion.

» Sexualidad y fertilidad. A este respecto, los profesio-
nales sanitarios sefialan que contar con informacion
por escrito sobre un tema tan delicado ayudaria mucho
a los pacientes que no se atreven a abordar este asunto
con el personal médico.

» Aspectos generales sobre el cancer: qué es, como se
diagnostica, etc.

Ademas de los que acabamos de mencionar, los pacientes
destacan especialmente:

* Informacion sobre el protocolo que se sigue durante
los tratamientos en el hospital de dia.

* Aspectos emocionales y psicologicos: como sobre-
llevar mejor la enfermedad; como transmitir el diag-
noéstico a los familiares, especialmente a los mas pe-
queilos; etc.

» Tratamientos alternativos a la medicina tradicional.
En este sentido, la mayoria de los pacientes afirma so-
meterse simultdneamente a tratamientos alternativos,
como la medicina natural, la acupuntura, etc., pero no
se lo comunican al oncélogo «para que no se enfade».

* Alimentacién y cuidados en el hogar.

4.5. Caracteristicas que seria deseable que tuvieran los folletos
para pacientes

Los profesionales sanitarios coinciden en sefialar que los
folletos deberian contener una seleccion de la informacion
mas relevante del aspecto en cuestion y que esta fuera expli-
cada de manera breve pero precisa. Segun su propia expe-
riencia en la elaboracion de los folletos, afirman que «lo que
tratamos es de hacerlo muy corto y muy concreto. Porque
[...] cuando les hemos dado libros mas gruesos, donde hay
mas cosas, la gente se dispersa en un maremagnumy.

El responsable de enfermeria del HCV indica que seria
conveniente evitar cifras y porcentajes sobre prondsticos y ta-
sas de curacion por las implicaciones psicologicas que estos
pueden conllevar: «Porque para uno el 50 % puede ser mucho
y para otro el 50% puede ser una derrota», sefiala. También
aconseja evitar palabras o expresiones que puedan ser emo-
cionalmente incomodas.

Se hace especial hincapié¢ en que la informacién se ex-
plique de manera muy divulgativa, esto es, «como si se lo
explicaran a un nifio», como afirma una de las pacientes. En
este sentido, la inclusion de elementos graficos —imagenes,
fotografias, diagramas, etc.— se considera un aspecto fun-
damental para poder explicar partes anatomicas afectadas,
procesos mediante los que actiia la medicacion, etc. También
consideran util la inclusion de dibujos a la hora de explicar
la pauta que se debe seguir en la toma de la medicacion, so-
bre todo cuando se trata de pacientes de edad mas avanzada.
El uso de colores o la inclusion de variaciones tipograficas
es otro aspecto que, segun la opinidon de los profesionales
sanitarios, podria contribuir a mejorar la comprension de los
pacientes y a garantizar que retienen la informacién mas re-
levante.



4.6. Necesidad de traduccién a ofras lenguas

Desde el punto de vista de la comunicacion escrita, en los
hospitales participantes si que hay necesidad de traducir los
folletos a otros idiomas —al inglés o al aleman, en el caso
del HCV, y al rumano y al francés, en el HPC— con objeto
de satisfacer las necesidades de informacion de pacientes de
otras lenguas y culturas. Desde el punto de vista oral, las ne-
cesidades de interpretacion se suplen «como se puede», como
afirman los profesionales sanitarios. Estos a veces se ven obli-
gados a recurrir a intérpretes ad hoc —esto es, familiares o
amigos—, con las peligrosas consecuencias que estas prac-
ticas pueden tener, ya que se trata de personas que carecen
de los conocimientos lingiiisticos, culturales y profesionales
necesarios para desempefiar esta actividad.

5. Interpretacion y conclusiones

En este articulo hemos presentado los resultados co-
rrespondientes a la primera fase del proyecto MedGentt. La
realizacion de entrevistas y grupos focales a pacientes onco-
logicos y profesionales sanitarios nos ha permitido conocer
como funciona la comunicacion en un contexto hospitalario
real, detectar las necesidades de informacion de los pacientes
y apuntar vias sobre como mejorarla.

En primer lugar, los resultados obtenidos corroboran que
los pacientes reclaman cada vez mas informacion, en parte
por el aumento del nivel de alfabetizacion y del acceso a in-
ternet, y en parte por el cambio de paradigma en la relacion
médico-paciente. En segundo lugar, se comprueba que la in-
formacion escrita puede ser un complemento ideal a la pro-
porcionada de manera oral y podria tener muchos beneficios:

* Al disponer de mas informacion, sobre todo en los es-
tadios iniciales, los pacientes se sentirian con un ma-
yor control de la situacion, lo que aliviaria la ansiedad
de esos primeros momentos.

* Se homogeneizaria la cantidad y el tipo de informa-
cion que reciben los pacientes, que ya no dependeria
unicamente de la disposicion del facultativo en cues-
tion a proporcionarla.

* Una mayor y, sobre todo, mejor informacion del pa-
ciente repercutiria en una mayor adhesion al plan te-
rapéutico y una mayor participacion ¢ implicacion en
todo el proceso.

En tercer lugar, nuestro analisis corrobora también que
existen necesidades de traduccion heterofuncional tanto in-
tralingtiistica como interlingiiistica. Como hemos comentado
en apartados anteriores, en algunas ocasiones los folletos para
pacientes incluyen informacion extraida de fichas de medi-
camentos sin adaptar el registro ni utilizar procedimientos,
como la desterminologizacion, que rebajen el nivel de tec-
nicismo y faciliten la comprension al lector. La traduccion
heterofuncional implica, por tanto, conocer y utilizar estrate-
gias de reformulacion y recontextualizacion para poder hacer
llegar, de manera efectiva, informacion especializada sobre
el cancer y su tratamiento a pacientes y legos en la materia
(Montalt Resurreccio y Shuttleworth, 2012; Mufioz-Miquel,
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2012; Campos Andrés, 2013). Algunos géneros de los que
se podria obtener la informacioén primaria necesaria —y que
habria que, posteriormente, reformular y recontextualizar—
podrian ser las fichas de los medicamentos —para abordar
los efectos secundarios de los tratamientos— o los tratados y
monografias especificos sobre el cancer. Ante esta situacion,
seria deseable que los traductores se prepararan durante su
formacion para realizar este tipo de traducciones entre len-
guas y dentro de una misma lengua; eso si, contando siempre
con el asesoramiento de los profesionales sanitarios.

Por ultimo, de nuestro estudio se deduce también que hay
todavia muchas necesidades concretas de informacion por
atender: efectos secundarios de los tratamientos, cuidados en
el hogar, sexualidad, etc. Entre ellas destaca muy especial-
mente la que tiene que ver con los aspectos emocionales y psi-
cologicos. La elaboracion de folletos que aborden estos temas
seria, pues, sumamente necesaria para llenar este vacio en la
informacion dirigida a pacientes.

El grupo de investigacion Gentt ha realizado en el tltimo
afio el analisis de la legibilidad de los folletos proporcionados
por los hospitales (Garcia-Izquierdo y Montalt Resurreccio,
en preparacion). A partir de la triangulacion de los resultados
de los grupos focales, los tests de legibilidad y la revision
de la bibliografia especializada, ha propuesto una redaccion y
presentacion mejorada de los folletos para pacientes, de la que
en breve se evaluara la eficacia mediante encuestas dirigidas
especificamente a este colectivo.

Aunque somos conscientes de las limitaciones del estu-
dio —el tamano de la muestra es una de ellas—, confiamos
en que los resultados globales del proyecto MedGentt ayu-
den a mejorar la comunicacion en los contextos hospitala-
rios estudiados y permitan seguir avanzando en la reflexion
sobre la importancia de la comunicacion inter e intralingiiis-
tica en el ambito médico-sanitario y la relevancia de un buen
manejo de la misma para los traductores y redactores espe-
cializados.
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