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Resumen

El presente trabajo de investigacion tiene como
objetivo analizar la legibilidad y la opinién y
experiencia de sujetos no especializados sobre
el Consentimiento Informado (CI), un género
médico-juridico que los pacientes, generalmen-
te legos en la materia, leen y firman antes de ini-
ciar un tratamiento médico. Para poder realizar
dicho analisis, hemos contado con 40 sujetos de
la Comunidad Valenciana con edades compren-
didas entre los 18 y los 30 afios y sin formacién
médico-sanitaria. La investigaciéon empirica
consta de dos estudios: en primer lugar, un es-
tudio de legibilidad, en el que los sujetos leye-
ron un CI previo a un proceso de hormonacion
y subrayaron aquellos elementos que no com-
prendian. En segundo lugar, entrevistas abiertas
semiestructuradas, con tres bloques principales
relacionados con la opinion de los sujetos acer-
ca del texto previamente leido, su experiencia
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Abstract

The aim of this article is to analyse the legibility
and the beliefs and experience of lay subjects on
informed consent forms, a medical-legal genre
addressed to laypeople. The empirical data for
this study has been obtained from 40 subjects
from the Valencian Community with no medi-
cal training between the ages of 18 and 30. The
article consists of two studies: a legibility study,
in which the subjects were asked to read an
informed consent form prior to a hormone pro-
cess and then highlighted those elements that
they did not understand; and a number of semi-
structured, open-ended interviews with three
main blocks related to the subjects’ beliefs, their
experience with doctor-patient communication
and their evaluation of this type of document.
From these studies, we found that the most im-
portant problem with the informed consent form
stems from the terminology used. Besides, 45%
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con la comunicacion médico-paciente y su valo-
racion del tipo de documento. De estos estudios,
obtuvimos que el mayor problema que presenta
el CI es la terminologia empleada sin explica-
cion o adaptacion para personas legas. Ademas,
un 45 % de los sujetos afirma que no pregunta
sus dudas en consulta o que solo preguntaria
en determinadas circunstancias. Finalmente, de
todas las personas entrevistadas, solamente un
17,5 % considera que la comunicacién se pro-
duce satisfactoriamente por medio del tipo de
documento que nos ocupa. Los resultados de

of the subjects stated that they do not ask their
doubts to doctors, or that they only do it un-
der specific circumstances. Finally, only 17.5%
of the respondents consider that laypeople can
successfully understand this genre in particular.
The results of this work lead us to think that in-
formed consent forms might need a significant
process of adaptation for the lay public, as it
is a document of vital importance for patients.

KEYWORDS: informed consent; expert-
lay communication; doctor-patient communica-
tion; legibility; specialized language.

este trabajo nos llevan a pensar que el CI podria
necesitar un sustancial proceso de adaptacion
al publico lego, por ser un documento de vital
importancia para los pacientes que se enfrentan
a un tratamiento médico.

PALABRAS CLAVE: consentimiento in-
formado; comunicacion experto-lego; comuni-
cacion médico-paciente; legibilidad; lenguaje
especializado.

1. INTRODUCCION

La presente investigacion versa sobre la comunicacion médico-paciente, en concreto, sobre
el acto de comunicacion que se produce a través del género textual consentimiento informa-
do (en adelante, CI). La motivacion para realizar este trabajo nace de la preocupacion por la
legibilidad del género textual que nos ocupa, en tanto que género dirigido a audiencias legas.
Esta no es una cuestion baladi, pues aborda la problematica de que ciertos consentimientos
informados podrian transmitir informacion sin hacer uso de un lenguaje comprensible para
personas no expertas. Que la comunicacion médico-paciente no se produzca de manera
satisfactoria no deja de ser un riesgo y, a la vez, ejemplifica un fallo del sistema. El punto
de partida del trabajo que presentamos, pues, es que la informacion especializada deberia
ser accesible a personas legas por medio de un proceso de adaptacion lingiiistica (quiza in-
cluso multimodal) y, por ende, de divulgacion del conocimiento experto. Alrededor de esta
premisa hemos dado forma al trabajo que presentamos a continuacion, que se basa en dos
estudios paralelos en los que se contd con 40 sujetos legos, gracias a los cuales podemos
indagar en esta cuestion, utilizando como punto de partida un CI real extraido de un proceso
de hormonacion por medio de testosterona.

Los objetivos de este trabajo son, en primer lugar, investigar sobre la naturaleza y las
caracteristicas de la comunicacion médico-paciente en tanto que acto de comunicacion
experto-lego. Por tanto, nos ha resultado fundamental revisar la bibliografia respectiva a la
comunicacion especializada. En esta linea, surge como objetivo abordar tanto la traduccion
especializada como la transmision de conocimiento experto a personas no especialistas para
entender la adaptacion a legos como un acto de traduccion intralingiiistica. Ademas, trata-
mos de caracterizar el consentimiento informado y los requisitos y partes del documento.
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En segundo lugar, tenemos como objetivo contestar a la pregunta que motiva la investi-
gacion que presentamos: ¢ Se produce la comunicacion médico-paciente por medio del CI?
De esta pregunta inicial, surgen otros propdsitos: obtener resultados sobre la experiencia y
opinion de los sujetos en lo que respecta a la comunicacion médico-paciente y al CI en cues-
tion y conocer los principales problemas que presenta el documento para la comprension,
indagando en las barreras comunicativas de la comunicacion experto-lego.

A lo largo de este articulo, revisamos brevemente las bases tedricas y administrativas
que sustentan este trabajo en el apartado 2; abordamos la parte empirica en el apartado 3 por
medio de la metodologia; en el apartado 4, por medio de los resultados; y en el apartado 5,
por medio de la discusion. Finalmente, en el apartado 6, concluimos el trabajo.

2. MARCO TEORICO
2.1. Comunicacion experto-lego

La cuestion de los lenguajes especializados ha suscitado gran interés, tanto en el ambito
de los estudios de la lengua como en los ambitos a los que pertenece cada lenguaje o jerga
especializada. A continuacion, abordaremos brevemente la cuestion de los lenguajes de es-
pecialidad, por tratarse el género que nos ocupa de un texto médico-juridico.

En primer lugar, cabe preguntarse qué define a los lenguajes de especialidad. Cabré
(1993) describe la lengua como un conjunto de subcodigos que se adscriben a unas unidades
y reglas comunes para toda la comunidad de hablantes, y que estos emplean en funcién de
las necesidades del contexto dado.

Lehrberger (1986: 22) expone los seis factores establecidos que podrian ayudar a la
caracterizacion del lenguaje de especialidad:

(1) tematica especifica;

(2) restricciones léxicas, sintacticas y semanticas;

(3) reglas gramaticales anomalas;

(4) alta frecuencia de aparicion de determinadas construcciones;
(5) estructura textual;

(6) uso de simbolos especificos.

Es decir, encuentra caracteristicas comunes a los lenguajes de especialidad que podrian
generalizarse a los diferentes tipos de jerga de &mbito experto.

Ademas, respecto a la relacion entre el lenguaje de especialidad y el lenguaje general,
existe un debate con diferentes posiciones en el seno de los estudios lingiiisticos. Diversos
autores, como Juste (2016) consideran la relacion entre el lenguaje de especialidad y el
lenguaje general como un espectro con diferentes grados de especialidad. Segtn este punto
de vista, el lenguaje general y los de especialidad no serian categorias estancas, sino que la
lengua se moveria en un espectro que tendria el lenguaje general en un polo y el de espe-
cialidad en el otro.

Como hemos visto, existe cierta diversidad en la conceptualizacion de los textos que
usan lenguajes especializados. Se contempla, ademas, la aparicion de diferentes lenguajes
en un mismo texto, es decir, la existencia del texto hibrido. El género textual que nos ocu-
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pa, el CI, como se explica mas adelante, se trata de un género hibrido de caracter médico-
juridico, ya que conforma un acto juridico que tiene lugar en el ambito médico y por el cual
se produce una autorizacion por parte del paciente (Gallego-Borghini 2015); es decir, como
hemos anticipado, se trata de una cuestion ética y juridica en la que las partes deberian estar
correctamente informadas.

Cabe destacar, en la linea de lo previamente mencionado acerca de la comunicacion
experto-lego, que la diferencia en el conocimiento genera una marcada asimetria en la
comunicacion, cuyo grado dependera del género textual al que nos refiramos y del registro
empleado. La comprension de documentos relacionados con el derecho, por ejemplo, se
plantea como una necesidad, ya que suelen caracterizarse por ser prescriptivos (Harvey
2002). En estos casos, por tanto, la asimetria en la comunicacion debe paliarse, no s6lo
por la democratizacion del conocimiento en si, sino por las implicaciones juridicas de tales
documentos. Dicha asimetria también se materializa, como se ha anticipado, en el CI.

En esta linea, destacaremos los tres tipos de traduccion que reconoce Jakobson (1959):
la traduccion interlingiiistica (la interpretacion y traslacion de un mensaje de una lengua a
otra), la intersemidtica (la interpretacion y traslacion de un mensaje desde un sistema de
signos a otro) y, finalmente, la traduccion intralingiistica (la interpretacion de un mensaje
que se ha escrito con unos simbolos y la expresiéon de dicho mensaje por medio de otros
simbolos que forman parte de la misma lengua). Nos centraremos concretamente en la tra-
duccidn intralingiiistica, ya que es la que se produce cuando se adapta un texto, asi como
en otras situaciones, como la adaptacion de un dialecto a otro dentro de una misma lengua
o las modificaciones que se aplican en las adaptaciones para un publico infantil de novelas
dirigidas a un publico adulto.

Cuando el objetivo es divulgar el conocimiento experto, se debe seleccionar de aquellos
fragmentos que sean de interés para el publico general. Ademas, se debe reformular para ex-
plicar el contenido de especialidad en términos sencillos. Por ultimo, se debe recontextualizar
para tratar de conciliar la precision de la ciencia con la adaptacion del contenido para personas
legas (Mapelli 2004). Todo esto esta necesariamente relacionado con el concepto de «disefio
de informacion», esto es, gestionar la relacion entre la persona que recibe el mensaje y la
informacion en cuestion para convertir una informacion de dificil acceso en una informacion
que pueda entender el publico general (Sless 1992). Durante este proceso, como hemos visto,
la persona que escribe debe tomar una serie de decisiones relativas a la eleccion del lenguaje
y del contenido y, como explica Wright (1999), el proceso podria ser mas eficiente si se recibe
respuesta con sugerencias o impresiones por parte del tipo de ptiblico receptor del texto.

Cabe preguntarse, llegados a este punto, si la divulgacion del conocimiento experto en
los actos comunicativos que se producen entre personas expertas y legas se practica real-
mente en el ambito médico. Cobos (2019), en referencia a la transmision del conocimiento
cientifico en medicina, pone de manifiesto que no siempre los especialistas expresan la
informacion de manera clara, concisa y directa. No obstante, la democratizacion de la in-
formacion ha supuesto ultimamente una tendencia hacia la adaptacion en el &mbito médico
por medio de la reformulaciéon (Mufioz- Miquel 2016).

Una comunicacioén poco fructifera entre el médico y el paciente puede llevar a con-
secuencias negativas para el paciente en lo que respecta a su salud y, para el médico, en
términos legales. Esto se relaciona necesariamente con el uso de una terminologia propia
de la especialidad y que el paciente no puede entender (Tena 2002). Segun el autor, este es
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uno de los factores que lleva al paciente a demandar al médico que lo ha tratado, ya que
informar al paciente correctamente es una exigencia de la /ex artis médica.

Aplicado al contexto juridico, destaca la campana Plain English, que surge en 1979 en
Reino Unido con el objetivo de simplificar el uso del lenguaje especializado de los organis-
mos del Estado (concretamente en el ambito juridico, aunque con el tiempo se ha extendido
a otros ambitos) para que sea mas accesible al publico general; es decir, mas claro y conciso
(Cobos 2019).

De manera similar, pero en el ambito de la traduccion biosanitaria, destacamos también
el proyecto ONCOTRAD, que surge para paliar la dificultad de los pacientes con cancer
y sus familiares de entender plenamente las novedades sobre investigacion con respecto a
la enfermedad, por medio de una traduccion que cuenta con un proceso de adaptacion al
publico general (Cobos 2019).

Otro resultado del esfuerzo que se ha hecho en las ultimas décadas en lo que respecta
a la divulgacion del conocimiento experto en el ambito médico es el e-consent: el con-
sentimiento informado online, que, si bien presenta ciertos beneficios, no se ha imple-
mentado aun en la mayoria de los centros médicos. Se trata de un tipo de consentimiento
interactivo y multimedia que esta adaptado al nivel de especializacion del paciente, por lo
que la comprension se podria producir de manera mas satisfactoria. Se ha sefialado que el
e-consent tiene beneficios tales como que el paciente pueda acceder al contenido del con-
sentimiento todas las veces que lo desee (Coughlin 2015), ya que uno de los objetivos de
este formato es que el paciente pueda leer y visualizar todo el contenido a su propio ritmo.
Por otro lado, en lugar de una firma para todo el documento, algunos formatos de e-consent
requieren que el paciente clique sobre todos los posibles riesgos para asegurar que ha leido
todo el texto. Ademas, el e-consent permite que el paciente tenga acceso a mas informacion
que en formato papel, ya que se puede recomendar como acceder a informacién adicional,
que puede encontrar, por ejemplo, en paginas web revisadas y enlazadas. A pesar de las ven-
tajas que presenta este formato, la autora (ibid.) considera que puede suponer una reduccion
en el tiempo de interaccion entre el paciente y el médico, lo cual podria llevar a que los
médicos no reconocieran correctamente la situacion en la que se encuentra el paciente. Por
otro lado, algunos autores consideran que el coste de implementacion y mantenimiento de
este formato supera los beneficios que podria aportar (Eloff y Keshnee 2006). Sin embargo,
cabe tener en cuenta que este formato podria suponer una comunicacion mas fructifera y
adecuada entre los participantes de la comunicacion en el futuro, lo cual no deberia, en
principio, ir en detrimento de la relacion entre el médico y el paciente.

Estos son algunos ejemplos del fenomeno que se ha producido en las ultimas décadas
para lograr una transmision del conocimiento experto mas eficiente, pero, si bien se debe
reconocer el esfuerzo en una mejor comunicacion, ain queda mucho trabajo para conseguir
una comunicacion satisfactoria en el ambito médico.

2.2. Caracterizacion del consentimiento informado
En los tultimos afios, el género consentimiento informado ha despertado cierto interés entre
investigadores de diferentes campos del saber: el juridico, en relacion con las implicaciones

legales y a la proteccion del personal médico y de los pacientes; el médico, por la necesidad
del paciente de entender y consentir un procedimiento; o el lingiiistico, en la caracterizacién
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del género textual y el analisis de la comunicacion médico-paciente. En este trabajo, pese
a que abordamos la cuestion desde un punto de vista lingiiistico, es conveniente que en la
caracterizacion del CI expliquemos su relevancia en la medicina y en el derecho para poder
profundizar en el analisis del acto comunicativo. Por ello, a continuacién, situaremos el
nacimiento del CI y las tendencias a nivel juridico y bioético que ha sufrido el género para
llegar a nuestros dias. Explicaremos, ademas, el derecho del paciente al CI en el ordena-
miento juridico espafiol. Concluiremos esta parte refiriéndonos a la legibilidad del Cl y a la
necesidad de que sea comprensible para el paciente.

Como hemos anticipado en la parte anterior, el CI se encuentra entre el ambito médico
y el juridico y, por ende, se considera un género hibrido médico-juridico. Casado (2008)
define este tipo de comunicacion como «todas aquellas actuaciones escritas que utiliza el
médico en sus relaciones profesionales con las autoridades, los organismos y las institucio-
nes o con cualquier persona». Borja (2012), por su parte, aporta la siguiente definicién, mas
cercana al punto de vista del presente trabajo: «Aquellos [textos] en los que aparecen com-
binados conceptos propios de la medicina y conceptos legales [...], o bien textos médicos
que pueden surtir efectos legalesy».

Una vez situado el CI, ilustraremos su naturaleza a partir de la definicion de Gallego-
Borghini (2015), que se refiere al género como acto comunicativo tanto oral como escrito:
«El consentimiento informado es el acto juridico por el cual la persona accede a participar
en una investigacion después de haber recibido una informacion exhaustiva, oralmente y por
escrito, sobre todos los aspectos que son relevantes para su decision», lo cual, a pesar de
que se refiera principalmente a los CI en la investigacion clinica, también podria aplicarse
al ambito de la medicina asistencial.

A grandes rasgos, el consentimiento informado es la prueba del consentimiento otorgado
por el paciente para tres casos distintos (Gallego-Borghini 2015):

(1) Una investigacion clinica.
(2) Asistencia sanitaria habitual.
(3) Un contrato (CI para donaciones remuneradas).

Asimismo, tal y como explica el autor, el acto comunicativo que permite al paciente consen-
tir un procedimiento médico incluye también la comunicacion oral, pese a que este es un ras-
g0 que, por extension del presente trabajo, no abarcamos. Ademas, no en toda intervencion
queda constancia del consentimiento porque en ocasiones como, por ejemplo, un examen
médico, el consentimiento es tacito o se transmite de manera oral (Cadenas 2018), lo que
complica la caracterizacion de CI en tanto que género oral. Por tanto, en este trabajo nos
centraremos en el CI como género textual escrito que firman tanto médico como paciente y
que responde a unas necesidades concretas de caracter médico y juridico.

2.2.1. Historia y legislacion del CI
El nacimiento del consentimiento informado suele situarse durante la celebracion de los jui-
cios de Nuremberg, tras la derrota del Tercer Reich (Cadenas 2018). En estos juicios surge,

entre otras cosas, el Codigo de Nuremberg, que establece diez puntos relativos a la expe-
rimentacion médica para el cumplimiento de los principios del consentimiento informado,
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la libre voluntad de los sujetos participantes en el experimento y la obtencion de beneficio
por parte de dichos sujetos (Mainetti 1989). Destacamos, por ser de gran relevancia para
este trabajo, el primer punto, en el que se estima esencial que los sujetos participantes en un
experimento posean el conocimiento suficiente como para poder consentir una intervencion.
No obstante, cabe destacar que el cédigo de Nuremberg, si bien se convirtié en un paradig-
ma de la bioética, no tenia como objetivo la estandarizacion de practicas a nivel global, sino
la persecucion de crimenes de guerra, por lo que dichos puntos no eran vinculantes para los
estados participantes (Cadenas 2018).

En los afios 70, el consentimiento informado ya se recogia en diversos tratados interna-
cionales, como la declaracion de Helsinki (1964), y en diferentes paises de todo el mundo,
ya que nos encontramos en una época fuertemente marcada por el respeto a los derechos de
los pacientes (Cadenas 2018).

Con respecto a la evolucion en el ordenamiento juridico espafiol, se reconoce por pri-
mera vez en 1972 en el Reglamento General para el Régimen, Gobierno y Servicio de las
Instituciones Sanitarias de la Seguridad Social el derecho de los pacientes a autorizar, por
si mismos o por medio de sus allegados, aquellos procedimientos que supongan riesgos
(ibid.). De entre los procesos en el seno del ordenamiento juridico espafol que se sucedieron
a lo largo de los afios 70 y 80, destacamos la Ley General de Sanidad (LGS), promulgada
en 1986, por ser la primera norma juridica de caracter general en la que se reconoce el
derecho a la informacion asistencial, al consentimiento informado y a la negacion del pa-
ciente a participar en una actuacion médica. Actualmente, se encuentra sustituida por la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica-

Todos estos esfuerzos se materializan en el CI en el ordenamiento juridico espaifiol,
cuyas bases las establecen los diferentes parlamentos autonomicos. El uso del término
consentimiento informado se produce por primera vez en el ordenamiento juridico espafiol
hasta el Real Decreto 561/1993, que introduce lo que se considera por algunos autores
una traduccion literal del inglés que se ha naturalizado en nuestra lengua por su difusion
(Gallego-Borghini 2015).

La ley que rige actualmente en Espafia el CI y el derecho a la informacion asistencial es
la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, que entré en
vigor con fecha de 16/05/2003. Esta norma reconoce el derecho del paciente a autorizar o
denegar su participacion en un procedimiento médico tras recibir la informacion pertinente
y establecer varias excepciones.

2.2.2. Partes del CI

El género de consentimiento informado esta compuesto por la Hoja de Informacion para el
Paciente (HIP) y la declaracion de consentimiento informado o formulario de consentimiento
informado (Gallego-Boghini 2015). A continuacion, expondremos brevemente los puntos de
la Guia para la correcta elaboracion de un modelo de HIP y consentimiento informado de la
AEMPS. Pese a que los siguientes puntos sean relativos al documento propio de las pruebas de
una investigacion clinica, las recomendaciones sobre la informacion que se debe proporcionar
con respecto al tratamiento y el lenguaje que se debe usar se aplica a todos los tipos de CI.
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En primer lugar, la HIP debe informar sobre el titulo del estudio, su codigo y el nombre
del investigador o investigadora principal y del centro en el que se realiza el ensayo, seguido
de una introduccién y un parrafo en el que se expliciten la voluntariedad en la participacion
del paciente en el estudio. Los puntos que dicta la AEMPS para la HIP como obligatorios son
los siguientes:

(1)  Objetivo del estudio: se recomienda una descripcion breve y adaptada a los conocimientos
del paciente.

(2) Descripcion del estudio: segiin la AEMPS se debe «utilizar directamente la descripcion o
explicacioén no técnicay.

(3) Actividades del estudio: se recomienda no incluir las tablas del protocolo clinico, sino ela-
borar otras mas sencillas y adaptadas a personas legas.

(4) Riesgos y molestias derivados de su participacion en el estudio: se recomienda no repetir
molestias que ya se hayan mencionado con anterioridad.

(5) Posibles beneficios: explicitar que es posible que no se obtenga ningun beneficio.

(6) Advertencia relativa al embarazo: se debe informar de los riesgos a personas de sexo feme-
nino en edad fértil o personas de sexo masculino con parejas en edad fértil.

(7)  Tratamientos alternativos: explicar brevemente la existencia de alternativas terapéuticas.

(8) Proteccion de datos personales: en la explicacion sobre la situacion legal de la Proteccion
de Datos, la AEMPS afirma que se debe explicare con la mayor brevedad posible.

(9) Gastos y compensacion econdmica y otra informacion relevante.

(10) Qué tratamiento recibira el paciente cuando finalice el ensayo clinico.

(11) Contacto en caso de dudas.

En segundo lugar, la hoja de consentimiento del participante o declaracion de consenti-
miento informado debe cumplir las siguientes directrices: no repetir informacién, incluir
una lista de autorizaciones acompaiadas de casillas que se deben marcar una por una, el
consentimiento para recibir informacioén adicional sobre el estudio y la firma del paciente y
del médico. Respecto a la macroestructura, la AEMPS establece lo siguiente:

Nota aclaratoria: este documento no deberd exceder las 15 paginas (incluidos los CI) y
debe estar redactado en Arial o Times New Roman, de minimo 11 puntos, con un espacia-
do interlineal minimo 1,5, sin reducir los mdargenes del documento. Para cada apartado se
indica el contenido minimo indispensable en negro a modo de recomendacion, en cursiva
y entrecomillado el texto propuesto y en negrita aquello que no es aceptable.

2.2.3. Legibilidad

Como hemos podido observar en la guia previamente expuesta, el objetivo de algunas de estas
directrices es que el paciente tenga acceso real a la informacion para poder consentir. Es decir,
que, en la linea de lo explicado con anterioridad sobre la divulgacion, el CI se adapte a la
comprension de una persona que puede ser lega tanto en el &mbito juridico como en el médico.

Gallego-Borghini (2015) explica que, si bien este tipo de documento debe redactarse
con un tono «neutro y formaly, el uso de un lenguaje sencillo y asequible no supone una
contradiccion con la formalidad que requiere la situacion.

De este modo, cabe destacar que las aclaraciones de los comités éticos de investigacion
clinica resultan en una serie de peticiones relativas al estilo para evitar confusion, ademas
de una mejora en la redaccion del documento (ibid.: 5). Por otro lado, tal y como explica el
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autor, es comun que los comités pidan que el CI sea mas breve, o bien que se resuma en su
totalidad o que se resuma algin apartado concreto, y que se eviten repeticiones. Gallego-
Borghini ilustra dichas peticiones con comentarios como los siguientes: «los consentimien-
tos informados son demasiado farragosos», «la redaccion de las 3 hojas es confusay, «debe-
ria explicarse qué significa “doble ciego”» y objeciones similares relativas a la terminologia
y al estilo de redaccion (ibid.).

En definitiva, cabria preguntarse si las recomendaciones de la AEMPS se aplican real-
mente a los consentimientos informados y si, por ende, se produce la comunicaciéon entre
especialista y lego o si el CI tiene un objetivo meramente probatorio para evitar conflictos
legales entre pacientes y médicos.

En nuestra opinion, consideramos necesario que la comunicacion médico-paciente no ten-
ga reparos en realizar un ejercicio de traduccion intralingiiistica cuando el objetivo tltimo de la
comunicacion sea, precisamente, la divulgacion de conocimiento experto para personas legas.

3. METODOLOGIA

El estudio que planteamos a continuacion emplea como punto de partida la bibliografia
revisada en torno a la traduccion intralingiiistica, la comunicacion especializada y el género
CI con la finalidad de evidenciar la problematica que plantea la legibilidad y comprension
de documentos de caracter especializado entre audiencias legas.

El principal objetivo de este estudio es contestar a la siguiente pregunta: ;Se produce
correctamente la comunicacion entre médico y paciente por medio del CI? De este objetivo
central se desengrana toda una serie de objetivos parciales que exponemos a continuacion:

e Conocer algunos de los problemas de legibilidad respecto al género textual que nos

ocupa.

e Explorar si existe una barrera lingiiistica de cara al acceso a discursos especializados

por parte de personas legas. En caso afirmativo, profundizar sobre qué tipo de barrera.

e Contrastar los datos y contextualizarlo con la opinion de usuarios y su experiencia en

la comunicacion médico-paciente.

Los objetivos que hemos planteado previamente y sobre los que desarrollamos esta in-
vestigacion nos llevaron a considerar las siguientes hipotesis con respecto a los resultados
del estudio:

e Ciertos elementos del texto que nos ocupa pueden dificultar su comprension para

personas legas, especialmente la terminologia empleada.

e Algunos sujetos pueden considerar que el consentimiento informado no tiene como obje-
tivo proporcionar una informacion accesible, sino proteger al personal médico-sanitario
de posibles complicaciones médicas a raiz de un tratamiento o una intervencion.

¢ Si bien puede que algunos sujetos consideren que la comunicacion médico-paciente se
produce de manera adecuada segin su experiencia, otros podrian sentirse cohibidos y
no preguntar en consulta o no sentirse suficientemente informados.

3.1. Poblacion y muestra

En lo que respecta al muestreo, cabe destacar que la eleccion de los sujetos de estudio se vio
determinada, principalmente, por la extension del presente trabajo. La inclusion de sectores
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de la sociedad mas amplios de los que detallamos a continuacion, pese a que ampliaria los
resultados y ciertamente otorgaria mas valor a los mismos, seria inabarcable para un estudio
de estas caracteristicas. Por esto, la muestra que presentamos a continuacion se llevo a cabo
partiendo de los siguientes parametros de inclusion:

(1) Sujetos con un rango de edad entre los 18 y los 30 afios, ambos inclusive.

(2) Sujetos que vivan en la Comunidad Valenciana.

(3) Sujetos con un nivel socioecondomico medio.

(4) Sujetos que no tengan formacion relacionada con el ambito médico-sanitario.

(5) Sujetos que no se hayan sometido previamente al proceso médico que describe el
CL

En total, se obtuvo una muestra formada por 40 sujetos (como hemos anticipado antes, 20
hombres y 20 mujeres) que residian en los siguientes municipios de la Comunitat Valencia-
na: Valéncia, Burjassot, Beneixama, Villena, Silla, Carcaixent, Alzira y Castello.

La edad media de los sujetos era de 21,67 afios, teniendo una mayor representacion los
sujetos con 20, 21 y 22 afios, con una desviacion estandar de 2,15.

Un 23% de los sujetos (9 en total) confirmé no tener estudios superiores, mientras que
el 77% restante tenia formacion en los siguientes campos: Comunicacion audiovisual, Qui-
mica, Ingenieria del disefio e Ingenieria mecanica, Periodismo, Ciencias politicas, Econo-
mia, Publicidad y Ciencias de la actividad fisica y del deporte. Un 28% del total de sujetos
entrevistados (es decir, 11 sujetos) tenia formacion lingiistica de algin tipo (Traduccion e
Interpretacion, Filologia inglesa e hispanica y Lenguas modernas).

3.2. Instrumento

Con el propoésito de alcanzar los objetivos expuestos anteriormente, hemos trabajado con
dos instrumentos principales: la legibilidad de un consentimiento informado (Estudio 1) y
una entrevista semiestructurada (Estudio 2).

Para el estudio de legibilidad, hemos empleado un consentimiento informado previo al
proceso de hormonacion por medio de la administracion de testosterona para un hombre
trans. Debido a las limitaciones del estudio, decidimos reducir el documento, que inicial-
mente tenia seis paginas, a la hoja informativa del consentimiento para el paciente, de tres
paginas.

Estudio 1: analisis de legibilidad
En primer lugar, como hemos anticipado, realizamos un analisis de legibilidad para conocer

aquellos aspectos textuales, como la terminologia o la sintaxis, que sean dificiles de com-
prender para las personas legas.

Estudio 2: entrevistas semiestructuradas de respuesta abierta

El segundo instrumento fue una entrevista semiestructurada de respuesta abierta con la
intencion de recibir diferentes opiniones sobre todo aquello que las personas entrevistadas
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pudieran considerar como un obstaculo para la comunicacion experto-lego, asi como aque-
llos elementos que los sujetos de estudio no habian podido subrayar durante el Estudio 1
pero que igualmente identificaban como obstaculo. El método empleado en la formulacion
de preguntas tiene como objetivo que las personas entrevistadas puedan expresar todas sus
valoraciones o ideas sobre el consentimiento informado sobre el que trabajamos sin estar
limitadas por preguntas cerradas.
Las preguntas de la entrevista se organizaron alrededor de los siguientes bloques tema-
ticos:
e ;Qué elementos consideran complejos los sujetos que no hayan podido subrayar?
e ;Qué opinion tienen la comunicacion experto-lego y el género consentimiento infor-
mado?
e ;Plantean o plantearian sus dudas al personal sanitario en una situacion real? ;hasta
qué punto firman los documentos a sabiendas de no entender toda la informacion que
se incluye en los mismos?

3.3. Método

La metodologia empleada para llevar a cabo este estudio se puede resumir en varios puntos:

En primer lugar, con respecto al estudio 1:

e La primera fase consiste en que los sujetos del estudio lean el consentimiento infor-
mado, en tanto que género perteneciente a un campo de conocimiento especializado,
y subrayen aquellas partes que consideren mas dificiles para su comprension.

e En una segunda fase, se codificé y se analizaron las respuestas obtenidas.

e En tercer lugar, se identificaron aquellos aspectos textuales o extratextuales que pudie-
ran dificultar la comprension del CI.

¢ Finalmente, se valoraron los resultados obtenidos a lo largo de la realizacion del estu-
dio de legibilidad.

Con respecto al estudio 2:
e Tras la lectura del CI, se realizaron las preguntas abiertas siguiendo los tres bloques
mencionados previamente.
e Se codificaron las respuestas y se analizaron las experiencias y opiniones de los sujetos
sobre el documento y sobre la comunicaciéon médico-paciente.
e Finalmente, se valoraron los resultados del analisis llevado a cabo tras realizacion de
entrevistas abiertas.

Ambos estudios tuvieron lugar en el afio 2020, desde el 12 de abril hasta el 10 de mayo.
Se realizaron de manera sincrona, por medio de videoconferencias que fueron grabadas,
previo consentimiento de los participantes, con el objetivo de recoger toda la informacion
proporcionada por las personas entrevistadas.

Este método, junto los instrumentos y la muestra descritos previamente, nos llevaron a
los resultados que exponemos a continuacion.
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4. RESULTADOS

Presentaremos, en primer lugar, los resultados del analisis de legibilidad del fragmento
de CI que hemos seleccionado para este trabajo y, en segundo lugar, los resultados de las
entrevistas realizadas.

4.1. Estudio 1: Legibilidad

En este primer estudio analizamos los resultados relacionados con la legibilidad del con-
sentimiento informado y aquellos elementos que los sujetos encontraron particularmente
complejos de entender durante su lectura.

De entre los elementos subrayados por parte de los sujetos, se han extraido un total de
siete categorias que representan aquellos aspectos textuales que dificultan la comprension
del texto para personas legas.

Los 40 sujetos del estudio subrayaron un total de 388 elementos. Cabe destacar el hecho
de que todos los sujetos subrayaran algun elemento y que, por tanto, todos encontraran,
en mayor o menor medida, problemas en la legibilidad del texto. En la Tabla 1, se puede
observar cada una de las categorias entre las cuales hemos dividido los aspectos subrayados
por los sujetos, la frecuencia con la que se ha subrayado cada aspecto y el porcentaje que
representa cada uno.

Aspectos subrayados Frecuencia absoluta Porcentaje
Term1no!ogla propia del campo 230 599
de especialidad
Fraseolo.gla} propia del campo 59 15%
de especialidad
Sintaxis 56 14%
Falta de especificidad, estilo 18 50,
abstracto
Estructura del documento 13 3%
Siglas, acronimos y abreviaturas 8 2%
Léxico no especializado 4 1%
Total 388

Tabla 1. Aspectos subrayados por los sujetos y la frecuencia con la han sido indicados.

A continuacion, comentaremos los aspectos mas destacados e ilustraremos cada categoria
con ejemplos correspondientes.

En primer lugar, la terminologia propia del campo de especialidad, en tanto que el
conjunto de unidades de conocimiento especializado, supondria la mayor barrera comuni-
cativa para los sujetos, representando el 59% de frecuencia de elementos subrayados (230
ocasiones totales). Aquellos términos con mayor recurrencia entre los subrayados son los
siguientes:
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(1) Incongruencia de género

(2) Antiandrégenos

(3) Tromboembolismos (cerebrales, pulmonares y periféricos)
(4) Andlogos de GnRh

(5) Tumores hipofisarios

(6) Apnea del suerio

(7) Transaminasas hepaticas

Ademas, algunos sujetos sefialan que conocen ciertos términos, pero no son conscientes del
riesgo que puede suponer lo descrito en el documento sobre los mismos, como es el caso de
aumento de globulos rojos o efectos indeseables sobre la densidad mineral ésea.

Muy ligadas a la terminologia especifica del campo, la aparicion de siglas propias del
ambito médico supone el 2% del total de elementos destacados. Las siglas, subrayadas en
8 ocasiones, son las siguientes: en primer lugar, ECR06, cddigo de la hoja informativa que
aparece en la cabecera (probablemente por una cuestion de comunicacion entre el personal
médico-sanitario). En segundo lugar, WPATH, que alude a World Profesional Association
for Transgender Health (Asociacion profesional mundial para la salud transgénero). No
obstante, cabe destacar que en el documento en cuestion no se aclara a qué se refieren dichas
siglas, por lo que el paciente tendria que buscarlo por su cuenta si lo considerara oportuno.

A continuacion, el Iéxico no especializado, en referencia a aquellas palabras del texto
que no forman parte de la terminologia especifica del campo pero que pueden suponer cierta
dificultad. El nimero de casos recogidos representaria el 1% del total (4 elementos subra-
yados). Concretamente, nos referimos a de forma anonima y de forma especifica, que los
sujetos en cuestion subrayaron porque, si bien conocian el significado de las palabras, no
estaban seguros de qué implicaba cada palabra en el contexto en el que aparece.

La sintaxis, como categoria que agrupa aquellas oraciones que podrian considerarse
complejas (frases largas, voz pasiva, dobles negaciones, incisos largos, etc.), representa el
14% de los casos (56 frases subrayadas). Aquellas oraciones que se presentan como mas
recurrentes entre las subrayadas son las siguientes:

Continuamente se van publicando en la literatura médica algun efecto indeseable, no
siempre atribuible los tratamientos, pero tampoco pudiendo descartarse.

Es imposible recogerlas todas en este consentimiento porque continuamente se estan pu-
blicando otras nuevas, aunque son muy poco frecuentes.

Con independencia del farmaco y la dosis que se emplee, los riesgos variaran segun las
personas y sus individuales caracteristicas.

Por otro lado, la fraseologia médica, referida a aquellas frases que no presentan complejidad
por su sintaxis pero que pueden afectar a la legibilidad del documento por no ser propias del
ambito general, representa un 15% (59 frases subrayadas). Aquellas oraciones que se han
subrayado en mayor medida son las siguientes:

Se aportan datos de series publicadas por varios grupos de trabajo, pero son de series
cortas y sin estar adecuadamente controladas.

(...) para descartar algiin proceso acompariante que pudiera distorsionar el procedimiento.
El acompariamiento hormonal pretende conseguir reducir o eliminar la produccion de sus
actuales hormonas sexuales.
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La estructura del texto, por su parte, representa el 3% (13 sujetos), y su aparicion se concen-
tra exclusivamente en el apartado riesgos del procedimiento, en el que se agrupan todos los
riesgos que acarrean las tres hormonas, especificando entre paréntesis qué hormona puede
ocasionar cada riesgo. Los sujetos que consideran que la estructura no es clara han subra-
yado las aclaraciones entre paréntesis o, en su defecto, el parrafo entero. Como veremos
en el siguiente estudio, algunos de estos sujetos proponen ideas para paliar el problema y
conseguir, por medio de una estructura mas sencilla, que el apartado de riesgos, siendo tan
relevante para el consentimiento, sea mas legible.

Finalmente, la falta de especificidad, sefialada por los sujetos cuando manifiestan que
podrian llegar a entender ciertos elementos, pero que necesitarian mas informacion sobre los
mismos. Este obstaculo representa el 5% de los casos totales (es decir, se ha subrayado en
18 ocasiones). Los sujetos que subrayan elementos por este motivo expresan, como veremos
en el siguiente estudio, que necesitarian mas datos para sentirse informados. Algunas de las
oraciones mas sefaladas por este motivo son las siguientes:

Hay muchas variaciones individuales.

Pueden producirse efectos secundarios adversos en el organismo de diferentes tipos.

La mayor o menor respuesta depende de condiciones genéticas, edad de inicio de los
tratamientos y de otras circunstancias no bien conocidas.

Este problema, como veremos a continuacioén, no solo supondria un riesgo en lo que res-
pecta a la comprension del contenido del texto, sino que podria llevar a algunos sujetos a
sentir desconfianza y confusion tras la lectura del documento.

4.2. Estudio 2: analisis cualitativo de entrevistas

Con respecto a la segunda parte del estudio, se llevaron a cabo 40 entrevistas semiestructu-
radas, tal y como se detallan en la seccion de metodologia arriba. Las entrevistas estuvieron
guiadas por tres preguntas principales relacionadas con la opinion y experiencia de las per-
sonas entrevistadas con el tipo de documento que nos ocupa y con la comunicacion entre el
personal médico-sanitario y los pacientes. Con el objetivo de mantener el anonimato de los
sujetos durante el analisis de los datos, asignamos la letra H (para los hombres) y M (para
las mujeres), y un namero del 1 al 20 para cada participante en funcién del orden en que
se hicieron las entrevistas.

Aspectos textuales: ;Qué dificulta la comunicacion?

A la pregunta inicial sobre qué elementos consideraban complejos del primer estudio que
no hubieran podido subrayar, obtuvimos cierta diversidad de respuestas porque, como he-
mos mencionado, no habia opciones a las que los sujetos se pudieran ajustar, sino que se
les pedia que contestaran desde la subjetividad, con el objetivo de paliar algun rasgo de
la investigacion que hubiéramos pasado por alto en el primer estudio del presente trabajo.

En cualquier caso, se puede observar que hubo ciertas coincidencias. A continuacion,
expondremos las respuestas agrupando aquellos aspectos y opiniones que comentaron las
personas entrevistadas e incluiremos, ademas, las transcripciones de aquellas declaraciones
que puedan resultar de interés para este estudio.
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En primer lugar, cabe destacar que 10 personas, un 25% de los sujetos, manifiestan que
el texto, en general, no presenta demasiados problemas para su comprension. A este respec-
to, H18 considera lo siguiente:

El texto parece estar bien estructurado de cara a la informacion que aporta. (...) Teniendo
en cuenta que quien se esté planteando la situacion de querer hacer un tratamiento para
hacer el transito de género probablemente haya buscado todos los detalles posibles que
haya podido encontrar, y que analice lo que significa cada una de las cosas de los efectos
secundarios si su vocabulario médico no abarca el del texto, creo que es comprensible
para todo aquel que se presente a la situacion de recibir este texto.

En esta linea, coincide con M11 en que la responsabilidad recae sobre el paciente que va
a someterse al tratamiento, que debe haberse informado por su cuenta, y no tanto sobre el
personal médico-sanitario:

Para el grupo al que en teoria va dirigido esta bien porque esas personas ya tienen un
minimo de conocimiento o se estan empezando a informar porque estan requiriendo esto.

No obstante, de entre los 10 sujetos que consideran que el texto no presenta mayor pro-
blema, cabe destacar que 6 comentan que, aunque el texto se entienda a grandes rasgos, si
puede resultar compleja cierta terminologia.

De este modo, con mayor grado de coincidencia, 20 sujetos, un 50% del total de la
muestra, manifiesta que la terminologia empleada en el documento es compleja y, o bien no
la entienden, o bien no entienden el porqué del uso de términos especializados en este tipo
de documento. En esta linea, M19 dice lo siguiente:

El texto en general se entiende, pero se emplean conceptos técnicos que, si no se tiene nin-
gun tipo de conocimiento sobre ese tema, puede que no se entiendan. Creo que los médicos
deberian explicar la parte de riesgos de procedimiento con un lenguaje mds adaptado a
una persona que no entiende de medicina.

Del mismo modo, 8 sujetos (20%) expresan que el texto tiene, en general, un grado alto de
complejidad que dificulta la comprension para personas legas, especialmente el apartado de
riesgos del procedimiento. Asi lo expresa M1:

Hay mucha informacion, y sobre todo bastante compleja. Porque claro, [el texto] habla
de todos los riesgos que puede acarrear la intervencion (...) Creo que se podria adaptar
un poco mas.

Con respecto a las propiedades textuales, algunos sujetos observan falta de coherencia (2) y
de cohesion (2). Sobre la coherencia, tanto M6 (uno de los sujetos con formacion lingiiisti-
ca) como M12 coinciden en lo siguiente:

Veo que en algunas partes la terminologia y el léxico es muy especifico y en otras es mas
genérico. [M6]

[...] no sé, es muy raro. Porque por una parte es cero técnico y esta redactado super raro
y por otra parte es como que no te explica los tecnicismos. [M12]
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Sobre la falta de cohesion, M9 y H2, sujeto que también tiene formacion lingiiistica,
consideran que faltan conectores que hagan el discurso mas legible. Ambos coinciden en
la siguiente idea:

Yo creo que hay fallos de cohesion, en el sentido de que faltan muchos conectores y a
veces las frases solo se separan por un punto y seguido y va saltando de tema en tema
sin ningun conector y uno a veces se pierde leyendo el discurso de parrafos que son muy
grandes. [H2]

Del mismo modo, 6 sujetos sefialan que encuentran en el texto diversos errores ortotipo-
graficos. Concretamente, los sujetos mencionan errores de puntuacion, de paréntesis, tildes,
mayusculas, etc. M9, a este respecto, comenta lo siguiente:

No encuentro los signos de puntuacion que tocaria, es decir, si que hay puntos, pero las
comas... es como que han desaparecido. Cuando lees, tii sabes donde parar, o sea, sabes
donde poner los signos de puntuacion, aunque no estén visibles, pero aun asi se puede
llegar a hacer farragoso, porque son parrafos muy grandes.

Asimismo, 11 sujetos (28%) consideran que hay un exceso de repeticiones. De manera
generalizada, manifiestan que algunas frases o ideas se repiten de forma innecesaria, lo cual
hace la lectura del texto mas pesada. Podemos observar a continuacion la opinion de M12
sobre este aspecto:

Empezando por ahi, hay cosas que se repiten (...) basicamente en todos los parrafos, como
por ejemplo en el primer trocito y en el ultimo. Y es que ademds pone como lo mismo o
casi lo mismo. Y, por ejemplo, en la segunda hoja me parece [que] esta copiado y pegado
lo mismo en la linea 1 y en la linea 3. Y es como: me lo acabas explicar, jpor qué me lo
estds explicando otra vez?

Igualmente, 11 sujetos manifiestan que el texto presenta un exceso de informacion acumu-
lada y que, quiza, deberia distribuirse de otro modo. M4 y M7 coinciden en lo siguiente:

Ademas, en cuanto a la estructura, me parece que es un texto que estd todo muy acumula-
do, muy denso, y dificulta la lectura, porque es dificil poner atencion todo el rato a un blo-
que de texto, cuando se podria dividir en pdrrafos o no sé, algo mucho mas visual. [M4]
Y, sobre todo, corregiria el formato y haria los resaltes necesarios, para que la estructura
visual ayude a la comprension. [M7]

Ademas, M16, H6 y H15 consideran que no deberia haber un tinico consentimiento para
testosterona, estrogenos y antiandrogenos, y que seria mas apropiado que hubiera un con-
sentimiento distinto para cada una de las hormonas mencionadas para asi no abrumar al
paciente. En esta linea, podemos leer a continuacion la opinion de H6:

Creo también que cuando habla de los riesgos del procedimiento y pone cosas tipo «Se
han descrito casos de tromboembolismos (estrogenos)». Creo que esa clase de frases
no son muy claras. [...] O incluso tener un consentimiento para cada tipo de hormona
seria una buena idea. Eso permitiria que cuando dice a lo largo del texto que no se
pueden recoger todos los riesgos o todas las condiciones y eso... Si el consentimiento
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fuera solo sobre testosterona o solo sobre estrogenos o antiandrogenos, creo que eso
permitiria que se afiadiera mds informacion.

Igualmente, 6 sujetos se refirieron a la estructura e hicieron constar que podria mejorarse,
por medio, como comenta H6, de dividir parrafos para que sea mas legible o, como sugiere
H3, de fusionar aquellos que estén relacionados. Los otros 4 sujetos simplemente consideran
que la estructura no es clara, es poco visual y que deberia revisarse y adaptarse.

Por otro lado, 9 sujetos (un 23% del total) sefialan que en el texto falta informacién y
que, por tanto, no sienten que la informacion aportada sea la suficiente como para poder
consentir un tratamiento. H2, H9 y M9, por su parte, consideran concretamente que el texto
deberia presentar un mayor grado de especificidad con respecto a los riesgos. En esta linea,
M9 comenta lo siguiente:

Luego, no te dan datos concretos. ;Como que la posibilidad es minima? Dame datos.
¢/ Qué tienes que hacer, un trabajo de investigacion para informarte?

Ademas, podemos observar a continuacion la opinion de M6:

Creo que esto seria como un resumen de todo lo que hay detras, entonces el paciente o la
paciente tendria que informarse muchisimo mds de todo lo que hay por su cuenta.

Por el contrario, 5 sujetos consideran que hay un exceso de informacion o una falta de sintesis.
En este sentido, M12 expresa que son tres pdginas y la informacion util de estas tres paginas
es como media pdgina. Desde un punto de vista distinto, H12 dice lo siguiente sobre la deci-
sion de incluir datos sobre la literatura cientifica relacionada con el proceso al que se refiere
el CI:

Cuando se habla un poco de lo que es el estudio, la literatura mas cientifica... Pues yo
no sé, creo que la mayoria de la gente no sabra lo que es un estudio académico, lo que es
una revista académica o eso, entonces, claro, decirle que hay datos de series publicadas,
que son series cortas o que estan revisando y tal, pues igual puede sonar un poco a chino.

Del mismo modo, 8 sujetos consideran que el estilo de redaccion es inadecuado, lo cual,
segun expresan, dificulta que se produzca la comunicacion. Por ejemplo, M 18 considera que
«se hace complicado de leer y es enrevesado», M17 considera que las frases son demasiado
largas y M12 que «esta mal escriton. M7, por su parte, expresa lo siguiente:

La redaccion parece mds bien una transcripcion de algo expresado de manera oral sobre
la marcha, sin atender a las pausas, sino mds bien en lo que se dice y en anotarlo.

En esta linea, 10 sujetos (de los cuales, 5 destacaron una sintaxis demasiado densa) sefialan
que el texto esta redactado con un estilo pesado que, seglin apuntan, hace que sea cansado de
leer, lo cual podria llevar a que el paciente no lo leyera. Precisamente esto nos comenta H3:

Me ha costado demasiado, he tardado demasiado en leerlo y no me ha gustado, no sé

explicarlo. Hace que no quieras que te lo leas. Yo me lo he leido porque ti me lo has
pedido, pero a mi me dan esto y yo no sé si me lo leo.
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Ademas, como respuesta a la pregunta de este bloque, algunos sujetos expresan sus impre-
siones o aquello que les transmite el documento. Concretamente, 8 sujetos consideran que
el texto genera desconfianza o miedo. Coinciden en que la informacién se expone de modo
que resulta poco alentadora. Algunas personas, de hecho, mostraron preocupacion por este
hecho. Un ejemplo de esto es la declaracion de HS:

Es que no te aseguran nada. En plan, hay una parte que dice que igual no se consiguen los
objetivos que la persona pretende conseguir, ;sabes? Y es en plan... Vamos a ver, jcomo
me voy a someter a un tratamiento que igual no me ofrece lo que yo quiero? ;Sabes? No
sé, lo veo muy confuso. O sea, ;muy poco fiable? Es que es como: esto es lo que hay,
esto es lo que hay que hacer y si tu firmas no nos hacemos responsables de lo que pase,
porque tu ya has firmado.

Otros 5 sujetos manifiestan que el texto transmite frialdad y falta de cercania. Si bien aclaran
que entienden que este tipo de documento suele estar caracterizado por ser impersonal, consi-
deran que no deberia serlo en una situaciéon que podria resultar tan emocionalmente impactante
como la que se describe en el CI en cuestion. Por ejemplo, M10 considera lo siguiente:

Considero que es un tipo de comunicacion un poco fria, mds de tipo contractual, para que
simplemente quede constancia de que el paciente o la paciente consiente todas aquellas
acciones médicas que tengan que ver con el tratamiento.

Asimismo, M15 expone lo siguiente:

Se tendria que utilizar igual un lenguaje un poco mas cercano, no en plan demasiado, pero
no dejarlo tanto como las instrucciones de un ordenador.

Ademas, 6 sujetos comentan que perciben el documento como una salvaguarda juridica
del profesional sanitario y no como un verdadero consentimiento con fines informativos.
Es decir, que sienten que el objetivo de este documento es proteger al profesional que va a
aplicar el tratamiento y no tanto informar al paciente. Por ejemplo, M2 y M13 consideran
lo siguiente:

Parece que esté todo en tus manos y si quieres someterte a esto es tu responsabilidad,
nosotros no nos hacemos cargo de nada. [M2]

Parece que se haya redactado un poco rapido y corriendo, en plan: esto lo tengo que
redactar porque estd por ley, pero no me interesa que lo hayas entendido. [M13]

Por otra parte, 5 sujetos expresan que este documento genera confusion. Comentan que
dicha confusion podria llevar al paciente a no poder hacer preguntas o a no querer leer el
texto. En esta linea, H3 reconoce lo siguiente:

[...] las cosas estan un poco puestas asi soltando informacion sin mas y eso lo hace un
poco confiiso y como que te apetece no leerlo.

Asimismo, algunos sujetos sefialan aspectos concretos del documento que podrian perjudi-
car la relacion médico-paciente.
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En primer lugar, 2 sujetos sugieren que se deberia evitar el uso de marcas no inclusivas
y optar por un lenguaje inclusivo por el tipo de tratamiento que describe el documento. M6
y H4 coinciden en la siguiente idea:

Teniendo en cuenta que es un texto de unos papeles, digamos, para hormonarse, confirmar
tu identidad de género, veo que existen todavia muchas marcas no inclusivas, sobre todo
lo que viene siendo al inicio y al final, sobre todo lo que hemos visto de «los padres», «el
médico». O sea, no tiene sentido poner «el o la interesaday y luego poner «los padresy,
«el médicoy, es que no tiene sentido. [M6]

En segundo lugar, M12 considera, ademas, que en el texto hay marcas particularmente pe-
yorativas que podrian afectar psicologicamente a la persona que lo recibe, como podemos
ver a continuacion:

Que suena muy despectivo lo de «incongruencia de géneroy» y algunas cosas que me han
parecido un poco despectivas. Yo como persona que estd leyendo esto que no lo ha reci-
bido [el documento, en una situacion real], pues vale. Pero una persona que ha recibido
esto y que realmente le afecta...

En tercer lugar, M4 considera que el principal error del texto es que es elitista y que ese es
el motivo por el cual no se produce la comunicacion.

Esta comunicacion, la verdad, me parece, si te soy politica, un poco elitista. En plan,
siempre se ha dado esto de que un médico es como una figura superior, asi respetable, que
lo son, pero... O sea, el objetivo de un médico no es demostrar que tiene conocimientos,
sino de verdad ayudar a la persona y esta persona no tiene por qué haber estudiado cuatro
arios medicina, jsabes?

Si bien M4 es el Ginico sujeto que califica al texto de elitista, otros 10 sujetos consideran tam-
bién que la comunicacion no se produciria de manera satisfactoria con personas sin estudios.

Finalmente, 4 sujetos observan que el texto esta desactualizado y que algunos términos o
expresiones no son apropiados actualmente. Concretamente, se refieren al uso de transexual,
al uso indistinto de género y sexo, asi como identidad sexual en lugar de identidad de gé-
nero, y a la expresion género al que siente pertenecer en lugar de género al que pertenece.
A continuacion, podemos ver algunas de las opiniones a este respecto:

También me parece que estda un poco desactualizado, que en algunos momentos utiliza
unos términos y en otros, otros. Y en algunos momentos utiliza términos que directamente
no tendria que utilizar, como la palabra «transexual». A ver, que tienes que estar puesto
en el tema para hacer esto. [M13]

Da la sensacion de que podria estar utilizandose desde hace 10 afios y que de aqui otros
10 se siga usando el mismo formulario. [M14]

Aspectos vitales: ;cudl es la experiencia de los sujetos en cuanto a comunicacion
médico-paciente?

A continuacidn, analizaremos desde un punto de vista cuantitativo y cualitativo las respues-

tas de los sujetos a la cuestion sobre si preguntan todas sus dudas cuando van al médico. En
la Tabla 2, podemos observar la frecuencia total y porcentual de las respuestas de los sujetos:
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Respuestas Frecuencia absoluta Porcentaje
Si 22 55%
Depende 8 20 %
No 10 25%

Tabla 2. Respuestas a la pregunta: ;Expresas todas tus dudas en la consulta médica?

En primer lugar, cabe destacar que los sujetos que han contestado que si preguntan todas
las dudas coinciden en que consideran importante preguntar siempre por tratarse de un
tema de salud. Gran parte de ellos, ademas, enfatizan que si realizarian todas las preguntas
necesarias en una situacion como la que proponemos en este estudio, debido al riesgo que
podria suponer no hacerlas.

De hecho, M18 comenta que incluso llama al médico para formular todas las pregun-
tas que se le hayan ocurrido fuera de la consulta y, de este modo, no tener que recurrir a
buscar informacion por internet. Por otro lado, M6 y H1 explican que si formulan todas las
preguntas en general, pero que cabe la posibilidad de que en ocasiones no pregunten cosas
que no consideran relevantes.

Por otro lado, algunos de los sujetos que si preguntan sefialan que no siempre obtienen
las respuestas que necesitan. Es decir, que el personal médico-sanitario no siempre resuelve
sus dudas o que, si lo hacen, emplean un lenguaje que no comprenden. En esta linea, H8 y
H12 coinciden en la siguiente idea:

Yo creo que la principal barrera que hay es cuando a lo mejor te dicen un tecnicismo, ;no?
«Pues usted tiene un tal, tal, taly y claro, tii no sabes qué es eso y le preguntas «;Y qué
es un tal, tal, tal?» y te responden con otros tecnicismos. Entonces, claro, responder con
mds tecnicismos, pues no ayuda, que [es algo que] a veces los médicos lo hacen. [H12]

Ademas, H14 comenta que, al no tener formacion en el ambito médico-sanitario, no tiene
claro qué preguntas deberia formular:

El problema es que cuando voy a tratarme de algo obviamente no tengo los conocimientos
que tiene esa persona y yo, aunque sé mas o menos cual puede ser mi problema que quiero
curar, la cosa es que no sé; y como no sé, no puedo preguntar. Entonces, agradezco que
se me deje claro todo (...), para que yo no tenga que pensar si esto lo sé o no lo sé o qué
tengo que preguntar.

Asimismo, cabe destacar que algunas de los sujetos que contestan afirmativamente aclaran
que son conscientes de que, en general, mucha gente no lo hace. De hecho, 9 personas, como
podemos observar en la tabla, preguntan dependiendo de diversos factores. Dichos factores
son la cantidad de dudas que tengan, la actitud del personal médico- sanitario o su situacién
personal, entre otros que veremos a continuacion.

Algunos sujetos cuentan que depende de la actitud del personal. H5 coincide con M13,
H17 y H9 en la siguiente idea:
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Dependeria de la actitud del personal sanitario, que muchas veces corta el rollo bas-
tante. [H5]

M15, por su parte, cuenta que el factor de la edad del personal que le atienda es importante:

A veces si que digo: pues mira, no pregunto mds porque, total, no me lo va a contestar.
Si eso ya lo busco en casa y mejor. Me da la impresion de que cuando son jovenes parece
que intentan acercarse mas a ti y utilizar un lenguaje que digas «vale, lo puedo entendery.
Pero cuando son mayores es como (...): «yo hago mi trabajo, que es médico, pero ya
comunicar da un poco igualy.

Aunque este aspecto solo haya sido comentado por M15, parece conveniente preguntarse
si esta es una sensacion generalizada y, en caso afirmativo, si se debe a la evolucion en
la importancia de la comunicacion médico-paciente en la formacion del personal médico-
sanitario en los ultimos afios o si es, quizd, una cuestion generacional.

Por otro lado, M9 comenta que siente que en ocasiones molesta si hace muchas pre-
guntas:

Al principio si hago todas las preguntas, pero luego llega un punto en el que te cohibes y
buscas la respuesta por otros medios. Y encima sientes que pasa el tiempo, que hay gente
fuera esperando, y dices «Mira, abandono el barco. Si tiene que pasar algo, que pase.
Hasta luego».

H6, ademas, considera, desde su experiencia personal, que el principal problema es recordar
todas las dudas que surgen, ya que muchas veces el CI no se lee junto con el médico:

Las veces que yo he tenido que firmar uno realmente el médico me ha dicho «bueno, (te
has traido el consentimiento informado leido de casa? ;Tienes alguna duda?». No hemos
ido conjuntamente revisando todo, entonces, claro, es un poco dificil acordarse de todas las
dudas que puedan surgir, sobre todo con términos especificos que literalmente no entiendes.

Finalmente, 10 sujetos contestan que no suelen preguntar al personal médico-sanitario
cuando tienen dudas. Han expuesto diversos motivos, como vergiienza y miedo, tanto a no
entender la respuesta como a la actitud del personal que atiende en cada caso. Destacamos
que M4, H2 y H13 cuentan que les da miedo ser juzgados por su desconocimiento. H2, por
ejemplo, lo expresa del siguiente modo:

Yo creo que no haria todas las preguntas de cosas que no entiendo porque como no he
entendido tantas cosas quedaria como que no entiendo nada. O que mi capacidad de
entendimiento es reducida.

Del mismo modo, M12 comenta que no pregunta porque no siente que sus dudas se vayan a
resolver. Ademas, explica que la situacion que se produce en una consulta no resulta comoda
para que el paciente exponga sus dudas por la frialdad del encuentro:

Por mucho que yo pregunte es como que luego tengo muchas mas dudas y son dudas que

ellos no aclaran. Es como que informan lo justo y necesario y con sus palabras. Es como
que estan mas tecleando en el ordenador y haciendo sus cosas que prestandote atencion a ti.
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M14, por su parte, explica que no formula sus preguntas porque siente que no va a entender
las respuestas del médico («no preguntaria por los tecnicismos porque pienso que no lo voy
a entender»).

Ademas, M3 y M11, que a la primera pregunta habian contestado que el texto no presen-
taba mayor problema si se formulaban todas las preguntas que surgieran al personal médico-
sanitario, se percatan con esta pregunta de que, de hecho, ellas no exponen sus dudas y que,
por tanto, el texto deberia adaptarse para que la responsabilidad no la tuviera el paciente.

Aspectos vitales I1: ;Qué valoracion hacen los sujetos de la comunicacion médico- pa-
ciente a partir del CI del estudio?

En este apartado expondremos finalmente las respuestas a la tltima pregunta, relativa a si se
produce la comunicacion médico-paciente o si, por el contrario, los documentos pertenecientes
a este género, en opinion de los sujetos del estudio y a partir del CI analizado, se deberian
adaptar a un publico lego. A este respecto, encontramos que puede haber dos aspectos por
los que la comunicacion podria no ser satisfactoria: por una parte, el estrictamente lingiiistico
(sintaxis compleja, términos médicos, poca cohesion, etc.), y el aspecto pragmatico (el miedo
o rechazo que puede generar en el paciente la no comprension de algin elemento). En la Tabla
3 podemos observar las frecuencias total y porcentual de las respuestas de los sujetos:

Respuesta Frecuencia absoluta Porcentaje
Se produce la comunicacion 7 17,5%
Se produce parcialmente la comunicacion 16 40%
No se produce la comunicacion 17 42,5%

Tabla 3. Valoracion de los sujetos sobre la comunicacion mediante el consentimiento informado
utilizado en el estudio.

De entre los 7 sujetos que consideran que si se produce la comunicacion, se pueden reco-
nocer dos tendencias. Por un lado, 5 sujetos (13% del total) consideran que no habria que
adaptar el consentimiento informado a un publico lego. Manifiestan que el texto es correcto
y que esta escrito con un registro apropiado a este tipo de comunicacioén y a sus convencio-
nes. En esta linea, M18 expone lo siguiente:

Siendo un documento oficial creo que estd bien que sea asi de formal y utilice ese lengua-
Jje. El médico en consulta es quien debe ocuparse de que el paciente lo comprenda todo.

M3, por su parte, supone que el paciente se informa previamente y que, por tanto, la adap-
tacion no seria necesaria.

Por otro lado, M11 y H1 consideran que, si bien se produce la comunicacion a su parecer
habria que adaptar el texto por si acaso alguien no llegara comprenderlo en su totalidad.
Ambos sujetos coinciden en la siguiente idea:
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Yo creo que si se produce la comunicacion, al fin y al cabo, porque, aunque la persona
no especializada no conozca alguna de las cosas, lo que es el mensaje global si que lo
suele captar. Lo unico que a lo mejor podria cambiar es que los médicos introdujeran los
tecnicismos de manera mas informal para que el paciente lo pueda entender mejor. [H1]

Por el contrario, 17 sujetos (43%) consideran que por medio de este tipo de documento no
se produce la comunicacion. Estan de acuerdo en que el tipo de lenguaje empleado no es
apropiado para la comunicacion entre una persona experta y una lega, por lo que deberia
adaptarse. Por tanto, manifiestan que se deberia producir una adaptacion linglistica, entre
otras cosas. Destacamos la siguiente declaracion de M2 por ser representativa del pensa-
miento generalizado de este grupo de sujetos:

No creo que se esté produciendo la comunicacion. Es un texto de experto para explicarse
y st hay algun problema recurrir a eso. En plan: tu has firmado esto, atente a las conse-
cuencias. [...] Tienes que adaptarlo a un publico general, creo.

Por otro lado, también se ha sefialado que el texto deberia ser mas visual y ameno, en la linea
de lo sefialado en la pregunta uno sobre la distribucion de la informacion y la estructura, tal
y como lo expresa M7.

También he encontrado pesada la lectura por el hecho de que los diferentes apartados
no estan bien separados de una manera visual, ya que, al utilizar el mismo tipo de letras
sin resalte alguno, hace que se confunda y puedas no darte cuenta de la separacion de
los apartados del texto.

Ademas, también se ha sefialado que uno de los motivos por los que no se produce la
comunicacion es que falta informacion o especificidad. H8 considera que la comunicacion
médico-paciente no se produce en general por la frialdad de la situacion:

Yo no veo que haya buena comunicacion entre médico y usuario. O sea, para empezar,
pienso que tiene que haber empatia en general, pero en estos casos bastante mas. O sea,
que sé que es complicado, pero tienen que empatizar con la persona.

Finalmente, 16 sujetos (40% del total) expresan que la comunicacion se produce de manera
parcial o que podria producirse o no dependiendo de la situacion. Algunos de estos sujetos
han sefialado que consideran que esto se debe a que es probable que el paciente pueda
comprender algunas palabras o fragmentos y otros no, ya que, como se ha sefalado ante-
riormente, el parrafo sobre los riesgos del procedimiento podria tener una dificultad mayor
al resto del texto y coinciden en esta idea, expresada por H10:

Algunas frases son un poco complejas y a lo mejor si le cambias en algunas palabras y
lo dijeran de otra manera pues la gente lo entenderia mejor, no seria tan denso de leer.

Por otro lado, algunos consideran que la comunicacion se podria llegar a producir depen-
diendo de la formacion del paciente. Explican que, si bien podria no suponer mayor dificul-
tad para aquellas personas que tengan formacion académica, el resto podria no comprender
el texto. En esta linea, H20 comenta lo siguiente:

ELUA, nim. 38, 2022, pp. 137-164



160 ANALISIS DE LA COMUNICACION EXPERTO-LEGO POR MEDIO DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO: LEGIBILIDAD Y...

La comunicacion se producirda mejor o peor dependiendo de la persona, pues alguien sin
ningun tipo de formacion si que podria llegar a encontrarse con dificultades

De este modo, de entre los que consideran que la comunicacion se produce parcialmente, 17
sujetos (43%) manifiestan que se deberia adaptar. Por su parte, 7 de ellos proponen que la
adaptacion deberia de producirse por medio de un cambio en la situacion en la que se lee el
tipo de documento que nos ocupa. Sugieren que quiza lo mas apropiado seria que se leyera
junto con el médico y no que, como suele ser habitual, el paciente se lleve el documento
para leérselo sin la presencia de personal médico-sanitario.

Por otro lado, H7 propone, de forma intuitiva, una alternativa mas novedosa, que podria
recordarnos a lo explicado en el marco teodrico sobre el e-consent:

Seguro que hay muchas formas de agilizar. Imaginate que con una animacion 3D o asi te
dicen como se va a hacer, qué se va a hacer, qué riesgos tiene, la recuperacion... Y todo
de una forma didactica, que no sea tan compleja.

Por otra parte, 13 sujetos (33% del total de la muestra) piensan que la adaptacion deberia
producirse en el tipo de lenguaje empleado en este género. Asi lo expresa M17:

A lo mejor la manera de expresarse también el texto, aunque la idea general si que se
entienda podria expresarse de otra manera como con frases mds cortas o con explicacio-
nes mas sencillas, para que parezca mds facil de leer, que no sea tan pesado. Pienso que
deberia haber mds contexto y que esté explicado mas facil.

H18 y H20, por su parte, reconocen que la comunicacion se produce parcialmente e inciden
en el hecho de que las personas sin formacion podrian no llegar a entenderlo todo, pero aun
asi manifiestan que no es necesario adaptarlo, como podemos ver a continuacion:

Si que creo que aquella persona que no tenga ninguna formacion de ningun tipo, ni
siquiera [la] ESO o primaria, tendria una dificultad por la falta de la comprension de
cierto vocabulario. (...) En esa situacion creo que el texto podria intimidar un poco [sobre
todo] la sensacion de volver a preguntary aclarar las dudas que le hayan podido surgir al
paciente, ya que habria quiza grandes porciones que no se habrian entendido (...). Sobre
todo, me refiero a la parte 5 [riesgos del procedimiento], ya que esta es la que mas abarca
términos que una persona con una educacion inferior quiza no comprenda en absoluto.
Esto, no obstante, no implica que crea que se deba alterar algo del texto. [H18]

Finalmente, nos gustaria aportar la experiencia que cuenta M9 con este tipo de género tex-
tual, cuando lo recibid en Valencia (Espaifia) antes de someterse a una operacion. El CI, sin
embargo, no estaba en su idioma:

Pero si que tengo que decir que si que hubo un documento en concreto que leimos juntos
[refiriéndose al médico] en la cita que tuvimos porque estaba relacionado con una deci-
s5i6n que tenia que tomar. Si que es verdad que el texto estaba en inglés. El me dijo «;Sabes
inglés?». Y yo le dije que si, que no tengo un C2, pero tengo un B2.

Resulta curioso saber que un paciente puede llegar a recibir un consentimiento informado en
inglés y cabria preguntarse si bien podria suponer un problema incluso en los casos en los que
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el paciente afirma entender el inglés, ya que, por motivos como vergiienza o miedo, puede no
llegar a comprender el CI y no manifestarlo, como hemos visto a lo largo de las entrevistas.

5. DISCUSION

A continuacion, realizaremos la evaluacion de los resultados obtenidos y propondremos las
futuras lineas de investigacion con respecto al CI y a la comunicacion experto-lego en el
ambito médico.

Cabe destacar, antes de abordar esta evaluacion, que la situacion a la que se enfrenta el
personal médico (por ejemplo, el poco tiempo que puede dedicar a cada paciente) dificulta
una comunicacion satisfactoria y, de momento, no podemos proponer una solucion inmedia-
ta. No obstante, si consideramos que la mejora de la comunicacion por medio del CI podria
paliar algunas carencias comunicativas.

En primer lugar, respecto a los elementos indicados por los informantes, como elemento
mas sefialado en ambos estudios, la terminologia se presenta como la mayor barrera comuni-
cativa que presenta el CI. Especialmente, destacamos los términos empleados en el apartado
«riesgos del procedimiento» por haber resultado especialmente problematicos.

En segundo lugar, podria considerarse —tal y como han sefialado algunos sujetos— que
el CI no supone un problema para la comunicacion debido al hecho de que el paciente pue-
de formular preguntas. Asi pues, nos parece importante destacar que un 45% de los sujetos
entrevistados no tienen reparos en afirmar, por una parte, que no pregunta sus dudas (25%)
y, por otra, que solo lo haria en circunstancias determinadas (20%), por lo que no parece
conveniente relegar la responsabilidad de que se produzca la comunicacion al paciente.

Finalmente, con respecto a la ultima parte, cabe destacar que un 42,5% de los sujetos
considera que no se produce la comunicacion en si por medio del documento presentado
a los informantes, mientras que un 40% considera que potencialmente se podria producir,
dependiendo de diferentes factores. Es decir, solo un 17,5% manifiesta que la comunicacioén
médico-paciente se produce de manera satisfactoria por medio del CI.

Algunos sujetos manifiestan que seria necesario que el documento se leyera junto con
el personal médico, lo cual no siempre tiene lugar. En esta linea, algunos sujetos expresan
que la presion que genera el poco tiempo en consulta puede afectar a la comunicacion.
No obstante, cabria preguntarse si el personal médico puede permitirse, teniendo tan poco
tiempo para cada consulta médica, leer el documento con el paciente o dedicar parte de su
tiempo a la comunicacion.

Cabe destacar también que se ha sefialado en el estudio que presentamos el hecho de
que el personal médico-sanitario mas joven parece mostrarse mas preocupado por la comu-
nicacion con el paciente. Podriamos pensar, quiza, que la evolucion en la importancia con
la que se concibe la comunicacion médico-paciente y, en general, experto-lego, ha supuesto
que se haga mas hincapié en este aspecto en la formacion del personal médico-sanitario.

Si bien dicho cambio seria positivo para la cuestion que nos ocupa, algunos sujetos
sefalan que entienden el CI como un documento para proteger al personal médico-sanitario
de posibles consecuencias legales, en lugar de para que el paciente pueda autorizar una
actuacion médica con la informacion pertinente.

Finalmente, destacamos la propuesta de algunos sujetos de adaptar el CI a un ptblico
lego por medio del uso de un lenguaje mas claro y sencillo, mejorando, asimismo, la
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estructura y presentacion del documento. Uno de los sujetos incluso propone, en la linea
con lo explicado en el marco tedrico sobre los consentimientos multimodales, un tipo de
consentimiento que utilice la animacion 3D para exponer de forma visual y didactica el
procedimiento al que se va a someter el paciente. Vemos como, efectivamente, de forma
intuitiva y sin conocer los ultimos avances respecto al CI, algunos de los sujetos estan de
acuerdo con los expertos respecto al futuro del género en cuestion y de la comunicacion
médico-paciente.

Sobre las limitaciones encontradas, reconocemos que la extension del presente trabajo
ha constrefiido el alcance de su analisis empirico, sobre todo en las circunstancias experi-
mentadas durante el estudio relacionadas con la crisis de salud publica y el consecuente
confinamiento. Asi, la muestra de la que parte la investigacion ha estado compuesta por
personas de 18 a 30 afios de la Comunidad Valenciana, por lo que las conclusiones, quiza no
sean aplicables a otros grupos de edad o a personas de otras comunidades. Ademaés, hemos
trabajado unicamente con un ejemplo de CI. Por ello, tras la realizacion del presente trabajo,
sugerimos la posibilidad de continuar con futuras lineas de investigacion que trabajen con
una muestra de poblacion diferente o con otros CI correspondientes a otros procedimientos
y condiciones médicas, cabiendo la posibilidad de crear un corpus con una mayor variedad
de textos pertenecientes al género que nos ocupa, para obtener conclusiones mas generaliza-
bles. Ademas, proponemos abordar las posibles soluciones a la problematica planteada, que
podrian pasar por opciones como, por ejemplo, las siguientes: formar al personal médico-
sanitario en la cuestion de la comunicacidon experto-lego, contar con profesionales de la
lengua con habilidades para la transmision del conocimiento especializado, o, como hemos
mencionado, crear nuevas propuestas de CI multimodales que presenten la informacion de
una forma accesible. En general, entendemos que la respuesta a este problema no es senci-
lla y requiere de investigacion que aborde diferentes soluciones para paliar las necesidades
comunicativas entre el personal médico-sanitario y los pacientes.

6. CONCLUSIONES

En este apartado, expondremos las conclusiones que podemos extraer de este trabajo y su
relacion con el objetivo del estudio.

A lo largo de estas paginas hemos estudiado la complejidad de los actos de comunica-
cion médico-paciente en tanto que un caso muy particular de comunicacion especializada.
Para ello, hemos analizado la legibilidad del consentimiento informado y hemos conocido
la experiencia y opinion de personas legas sobre el texto, el género y la comunicacion
médico-paciente en su conjunto. El método empleado ha sido, tal y como exponemos arriba,
la lectura y subrayado de aquellos elementos no comprendidos por parte de los sujetos y la
realizacion de entrevistas semiestructuradas con el objetivo de contestar a la siguiente pre-
gunta: ¢ Se produce la comunicacion entre persona experta y persona lega por medio del CI?

Las hipdtesis de las que partiamos eran que algunos elementos del texto podrian llegar a
dificultar su legibilidad, especialmente la terminologia empleada, por lo que algunos sujetos
podrian tener la sensacion de que el objetivo del documento no es informar, sino proteger al
personal médico-sanitario. Ademas, considerabamos la posibilidad de que, si bien algunos
sujetos pregunten todas sus dudas, otros no lo hagan, lo que haria un fracaso del consenti-
miento informado y la situacion de comunicacion que representa.
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Tras la realizacion de los estudios previamente explicados, hemos podido confirmar
nuestras hipotesis y concluir que existen problemas relacionados con la redaccion del texto
que pueden dificultar su comprension para personas no especializadas. Ademas, respecto a
la posibilidad de que el paciente formule todas las preguntas que le surjan la lectura del do-
cumento, hemos confirmado que una parte considerable de los sujetos no expone sus dudas.
En definitiva, gran parte de los sujetos consideran, a partir de la lectura de este documento,
que podria no producirse la comunicacion por medio del CI.

Como hemos explicado, el proceso de adaptacion deberia llevarse a cabo siempre que
se transmite conocimiento experto a personas legas, lo cual debe incluir —no solo por mo-
tivos juridicos, sino también por motivos éticos— al género hibrido médico-juridico que es
el consentimiento informado. Como hemos podido comprobar, parece que tal y como esta
configurado en la actualidad no se puede afirmar que la comunicacion se produzca siempre
de manera completamente satisfactoria por medio de dicho género. Segun este trabajo preli-
minar, parece que existe una problematica que se deberia paliar desde los centros de salud e
instituciones para que los pacientes pudieran tomar las decisiones que consideren oportunas
habiendo sido adecuadamente informados.
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