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Resumen

Las medical/health humanities son un campo interdisciplinar en el que confluyen las humanidades, las
ciencias sociales y la medicina. Este articulo pretende visibilizar los esfuerzos desde las humanidades
médicas en el contexto espafiol, poniendo el foco en proyectos recientes en el ambito de la traduccion
y la interpretacion, o en areas relacionadas. Estos proyectos de humanizacion y alfabetizacion en sa-
lud, asi como otros proyectos que intervienen en la mejora de la atencion al paciente y en su calidad de
vida, aunan distintas disciplinas para ofrecer informacion clara, accesible y fiable, y se convierten en
una herramienta para la transmisién del conocimiento especializado, para la prevencién y para la in-
formacion, en especial, sobre oncologia. En este contexto, la traduccion tiene un papel fundamental,
al transferir informacion médica, utilizando un canal y un registro adaptados al receptor.

Palabras clave: alfabetizacioén en salud, calidad de vida, humanidades médicas, traduccion

Dealing Translation in Medical and Health Humanities

Abstract

Medical/health humanities are an interdisciplinary field, where humanities, social sciences, and
medicine converge. This article aims to make visible the efforts in medical humanities in the Span-
ish context, highlighting the latest projects within the field of translation and interpreting, and
related areas. These projects for humanizing health and contributing to health literacy, as well as
other projects aiming to improve patient care and quality of life join different disciplines together to
deliver clear, accessible, and reliable information, thus becoming a tool for specialized knowledge
dissemination and in-formation, particularly, on oncology. In this context, translation has an es-
sential role, by conveying medical information using a channel and register adapted to the receiver.
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L'inclusion de la traduction dans les humanités médicales et pour la santé

Résumé

Les humanités médicales (medical/ health humanities) sont un domaine interdisciplinaire ot convergent
les sciences humaines, les sciences sociales et la médecine. Cet article vise a rendre visibles les efforts
réalisés dans le domaine des sciences humaines médicales dans le contexte espagnol, en mettant en
lumiere les projets les plus récents dans le domaine de la traduction et I'interprétation, ainsi que dans
des domaines connexes. Ces projets d’humanisation de la santé et de contribution a la culture sani-
taire, ainsi que d’autres projets visant a améliorer les soins aux patients et la qualité de vie, associent
différentes disciplines pour fournir des informations claires, accessibles et fiables, devenant ainsi un
outil de diffusion des connaissances spécialisées et d’information, en particulier sur ’oncologie. Dans
ce contexte, la traduction joue un rdle essentiel, en transmettant I'information médicale par un canal
et un registre adaptés au destinataire.

Mots-clés : littératie en santé, qualité de vie, humanités médicales, traduction
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Introduccion

Desde hace aproximadamente una década
existe un movimiento que estd dirigiendo sus
esfuerzos a entender y valorar la conexion
que se presenta entre las humanidades y todas
aquellas cuestiones relacionadas con la salud,
la asistencia sanitaria y el bienestar de los pa-
cientes y ciudadanos. Este planteamiento parte
de los esfuerzos de distintos académicos y pro-
fesionales de la salud de integrar las humani-
dades en la formacion de los futuros médicos,
por medio de los planes de estudio dentro del
campo interdisciplinar de las denominadas me-
dical humanities.

Esta disciplina surgio en los afos setenta en el
ambito anglosajon y obtuvo gran repercusion
y reconocimiento a finales del siglo xx en el
campo de la medicina (Crawford et al., 2015;
Jones et al., 2017). Sin embargo, en la tltima
década, se ha planteado la necesidad de incluir
las perspectivas que ofrecen otras profesiones
e investigadores, e incluso pacientes, que no
necesariamente forman parte del ambito de la
propia medicina, sino, de forma mas amplia,
del de la salud, la atencién sanitaria en general
y el bienestar del paciente, que tradicionalmen-
te no se incluian en este concepto (Bates et al.,
2014; Crawford et al., 2015; Petersen et al., 2008).

Por este motivo, a principios de este siglo, surgio
la necesidad de revisar dicha concepcion y
ofrecer una visiéon mas completa de la realidad
imperante en la época. De este modo, se cred
una nueva nocion que parte de la anterior, pero
que comprende las nuevas realidades vigentes
en la sociedad actual a nivel internacional.
En este sentido, se cre6 un término mas
inclusivo, health humanities, en el que se han
integrado gran variedad de perspectivas de
otras disciplinas relacionadas con la salud,
como las de otros profesionales sanitarios,
tales como enfermeros, odontélogos o los
propios pacientes y cuidadores, en respuesta a
lo que senalan Crawford et al. (2010): “a more
inclusive, outward-facing and applied discipline

that embrace interdisciplinarity and engage with
the contributions of those marginalized from
the medical humanities — for example, allied
health professionals, nurses, patients and carers”
(p. 15). También se integran otras cuestiones
relevantes, como el género, la multiculturalidad
o la identidad a nivel internacional (Jones et al.,
2017).

Asi, gracias a estas incorporaciones, han surgi-
do nuevos conceptos, como los de Aumanizacion
0 alfabetizacion en salud, estudios centrados en
la atencion y la comunicacién con el paciente
y proyectos que abarcan todas estas cuestiones,
tanto desde la perspectiva médica como de la
humanistica.

En este sentido, en el presente trabajo pretende-
mos entender y demostrar de qué manera contri-
buyen las humanidades a la calidad de vida del
paciente, a la mejora de su salud y al bienestar
de los ciudadanos y de qué manera la traduc-
cién social se ha incorporado a esta disciplina.
Para ello, en primer lugar, llevamos a cabo una
revision profunda de los conceptos medical y
health humanities, para identificar nuestro cam-
po de estudio. A continuacion, analizamos de
qué manera han contribuido las humanidades
a la formacion de los profesionales sanitarios
y, sobre todo, nos centramos en el estudio de
los proyectos existentes en el campo de las
humanidades —en el ambito espafiol—, rela-
cionados con la humanizacion en la asistencia
sanitaria, el tratamiento y el bienestar del pa-
ciente, y que utilicen la traduccién o la termi-
nologia como herramientas de trabajo.

1. ;Qué son las medical/ health humanities?

Durante las ultimas décadas, sobre todo en el
ambito anglosajon desde los afios setenta, las
medical humanities se han introducido tanto en
los programas formativos de las ciencias de la
salud como en el dia a dia de los profesionales
sanitarios, incorporando aspectos éticos, ar-
tisticos, filosoficos, culturales y, en definitiva,
humanos (Cobos Lopez, 2024, pp. 62-65). A lo
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largo de los afos, la conceptualizacion de esta
nocion se ha ido transformando gracias a una
serie de atributos que ha adquirido de distintas
disciplinas y a la propia evolucion pedagogica
y social en la que se ha visto inmersa.

Una de las principales modificaciones que ha
sufrido es la relativa a la propia denominacion,
pasando de designarse medical humanities en
sus origenes, a health humanities en la actuali-
dad, y que en espaiiol se llama de forma indis-
tinta “humanidades médicas”. En este sentido,
y con el objetivo de conocer en profundidad
sus diferencias, es necesario distinguir entre
los conceptos de medicina (medicine) y salud
(health), puesto que la segunda comprende mu-
cho mas que la primera.

En el diccionario médico del Merriam-Webster
Dictionary podemos leer que medicine es “the sci-
ence and art dealing with the maintenance of
health and the prevention, alleviation, or cure of
disease” y “the branch of medicine concerned
with the nonsurgical treatment of disease” (Me-
rriam-Webster, s. f. 2), mientras a 4ealth 1o define
como “the condition of an organism or one of
its parts in which it performs its vital functions
normally or properly: the state of being sound
in body or mind” (Merriam-Webster, s. f. 1). En
la propia definiciéon de ambos términos se ob-
serva que se trata de dos nociones distintas, pero
relacionadas entre si, ya que una contiene, en
cierto modo, a la otra.

Si comprobamos las definiciones correspon-
dientes en espafiol, observamos que existe
cierta similitud entre ambos conceptos EN-ES,
y que, en espafiol, son mas completos. Asi, el
Diccionario de términos médicos de la Real Aca-
demia Nacional de Medicina de Espana define
la medicina como la “Disciplina cientifica que
se ocupa de la investigacion y del conocimien-
to de la salud y de la enfermedad del ser hu-
mano, asi como de la prevencién, curaciéon y
paliacion de las enfermedades de personas y
poblaciones” (s. f. 1); y con respecto a la salud,
indica que se trata del “Estado de un organismo

que es capaz de ejercer normalmente todas sus
funciones, incluidas las psiquicas en el ser hu-
mano, y no tiene ninguna manifestacion clini-
ca o analitica de enfermedad” (Real Academia
Nacional de Medicina de Espaiia, s. f. 2).

Ademas, cabe mencionar, en este punto, que la
Organizacion Mundial de la Salud (owms) defi-
ne la salud como un “estado de completo bien-
estar fisico, mental y social, y no solamente la
ausencia de afecciones o enfermedades” (s. £.),
entendiéndolo asi como un concepto mas
amplio y que abarca mas aspectos de la vida
humana, frente a la “medicina”, término mas
restrictivo, que resumen como “the sum total
of knowledge, skill, and practices based on
the theories, beliefs, and experiences... used in
maintenance of health as well as in the preven-
tion, diagnosis, improvement or treatment of
physical and mental illness” (s. f.); definicion
que concuerda con la que ofrece el Diccionario
de la Real Académica Espafiola como los “co-
nocimientos o técnicas aplicados a la predic-
cion, prevencion, diagnostico y tratamiento de
las enfermedades humanas y, en su caso, a la
rehabilitacion de las secuelas que puedan pro-
ducir” (Real Academia Espafiola, s. f.).

Por este motivo, observamos que, con el avan-
ce de este movimiento, algunos profesionales
sanitarios apuntan al hecho de que al utilizar
el término “médico” (medical), se refieren en
exclusiva a la medicina y se omiten otras pro-
fesiones, como la enfermeria, la odontologia o
la farmacia, entre otras; y, ademas, se insiste
en que se trata de nociones diferentes, ya que
sus objetivos, contenido y enfoque son muy
distintos. En este sentido, Jones et al. (2017)
se refieren, con medical humanities, al trabajo
llevado a cabo por educadores y académicos
en la formacién de los profesionales sanitarios,
que han introducido, principalmente, las disci-
plinas tradicionales de las humanidades en los
estudios de medicina:

[...] medical humanities remains an appro-
priate phrase to describe the work done by
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scholar and educators, often but not limited
to medical schools, whose focus is on the in-
tersection of medical phenomena [...] and
the traditional disciplines of the humanities
including history, literature, philosophy, and
virtual arts. (Jones et al., 2017, p. 932)

Sin embargo, en su estudio, las kealth humani-
ties incluyen otras profesiones de la salud y as-
pectos interdisciplinares que quedan excluidos
de la propia medicina. Para llegar a esta con-
clusidn, los autores llevan a cabo un profundo
estudio de ambos conceptos desde sus origenes
hasta la actualidad.

Por una parte, y con respecto al origen, Jones et
al. (2017) sittan el inicio de las medical humani-
ties en los afios setenta, a raiz del planteamiento
de ciertas cuestiones éticas relacionadas con
los avances en medicina, los trasplantes, las
tecnologias y las nuevas técnicas reproductivas
o la investigacidon genética, entre otras. En su
estudio, mencionan, como punto de partida,
una serie de obras que surgieron en aquel mo-
mento frente a la situacion descrita, como Me-
dical Nemesis (Illich, 1976), Illness as Methaphor
(Sontag, 1978), o Principles of Biomedical Ethics
(Beauchamp y Childress, 1979); y otras publi-
caciones relacionadas con los derechos de los
pacientes, tales como Our Bodies, Our Selves
(Boston Women’s Health Collective, 1972) o
Please Let Me Die (R. B. White, 1975), todas ellas
implicadas en una transformacion cultural diri-
gida hacia la faceta mas humana de la salud y
los cuidados médicos: “a cultural transforma-
tion that would address the imbalence between
the technological aspects of medicine and the
human facets of health and caregiving” (Jones
etal., 2017, p. 933).

Por otra parte, y centrandonos en la perspec-
tiva formativa de este movimiento, en el do-
cumento resumen de las Actas de la Segunda
Sesion de la Conferencia del Institute on Hu-
man Values in Medicine, de 1972, promovido
por el National Endowment for the Humani-
ties, encontramos la descripcién de diecinueve

programas de ensefianza en los que se incluian
los valores humanos como una parte relevante
en los programas formativos de las profesiones
de la salud (Institute on Human Values in Me-
dicine, 1974). Asi, se enumeran y describen las
tres grandes areas que debian incluir los pro-
gramas formativos en aquel entonces: parame-
dical education, medical ethics and social science y
humanities relationships.

Este informe, publicado tras la conferencia,
tenia como objetivo principal compartir la ex-
periencia de las diecinueve universidades que
habian implementado el cardcter humanistico
en sus planes formativos en medicina, para
que otras instituciones pudieran utilizarlos
de modelo. En é€l, se incluyen tanto los nom-
bres de las universidades como las asignaturas
propuestas y su descripcion y resultados, para
los casos en los que ya las hubieran puesto en
marcha. Un afio después, en 1973, se sumaron
hasta cincuenta instituciones de enseflanza su-
perior en las que se incluian programas de med-
ical humanities o narrative medicine.

Ademas de los esfuerzos por promover estos
planes formativos, en aquella época surgieron
varias revistas académicas, como Journal of
Medicine and Philosophy (1976), Journal of Med-
ical Humanities (1980), Literature and Medicine
(1982) v Medical Humanities (2000), que acele-
raron el avance y la expansion de este nuevo
movimiento. Al mismo tiempo, en 1968, se
cre6 The Society for Health and Human Val-
ues, que, en 1998, se convirtio, en la actual
American Society for Bioethics and Humani-
ties (https://asbh.org).

Hasta ese momento, este movimiento prospero
y se fue difundiendo por todo el &mbito anglosa-
jon, hasta que se vio la necesidad de introducir
ciertos cambios en su denominacién y concep-
tualizacion. Para Jones ez al. (2017, p. 933), este
cambio fue impulsado por académicos y profe-
sionales del campo de la salud que no estaban
necesariamente vinculados con la medicina
y que, en cierto modo, estaban directamente
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relacionados con la practica y con un contacto
mas directo con los pacientes

[...] But even as humanities inquiry began to
thrive across the landscape of health profes-
sions education, the term medical stuck: not
nursing humanities, not physical therapy or
occupational therapy humanities, even though
their respective domains of knowledge,
spheres of practice, and relationships with
patients are distinctive and essential to health
care. (Jones et al., 2017, p. 933)

Este aspecto lo subrayan igualmente Crawford
et al. (2015), cuando indican que existen otras
cuestiones relacionadas con la salud que van
mas alla de la propia medicina: “not everyone
aligns with medical visions of healthcare [...].
There are multiple and often complementary
contributions to health and well-being which
fall outside medicine per se” (p. 2).

A partir de ese momento, se plante6 la cues-
tion sobre la denominacion y la apertura hacia
otras disciplinas y perspectivas internacionales
(principalmente aquellas de Reino Unido, Es-
tados Unidos y Canada), que derivo en deno-
minaciones como medical and health humanities,
medical health humanities y, finalmente, health
humanities, y que, en la actualidad, se consi-
deran una evolucion de las medical humanities
(Bates et al., 2014).

Sibien es cierto que a nivel internacional aun no
hay consenso en cuanto a la denominacion y en
lo que constituye exactamente este movimiento
(Petersen et al., 2008), si existe cierto acuerdo
sobre hacia donde deben dirigirse sus esfuerzos:

* New combinations of pedagogic ap-
proaches informed by the arts and hu-
manities in education of all professional
personnel involved in healthcare, health
and well-being.

* Advancing the health and well-being
benefits of involvement in arts and hu-
manities to informal or unpaid carers/
caretakers and the self-caring public.

e Valuing and sustaining existing thera-
peutic applications of arts and human-
ities to the benefit of any nation’s health
and social well-being.

*  Democratising therapeutic interventions
whenever possible and feasible beyond
specialist professionals.

* Championing increased sharing of
the arts and humanities capacities and
resources of the professional health
workforce, informal carers and patients
themselves in enhancing healthcare envi-
ronments. (Crawford ez al., 2015, p. 3)

Nos gustaria destacar aqui determinadas ideas
y términos, como “atencidén sanitaria”, “sa-
lud”, “bienestar”, o el papel que asumen los
cuidadores y el paciente, o el ciudadano en
general y el contexto social, en particular, as-
pectos que forman parte de los proyectos que
describiremos mas adelante y que considera-
mos clave en el desarrollo de este campo.

Asimismo, Crawford et al. indican que, con
esta nueva conceptualizaciodn, las anteriormen-
te denominadas medical humanities adquieren
un estatus de madurez y se introducen cambios
significativos en su nueva conceptualizacion o
denominacion. En este sentido, observamos
una transformacién en la propia configuracién
de los programas formativos en ciencias de la
salud, en los que se incluyen aspectos relacio-
nados con la ética (Olthuis y Dekkers, 2003),
la filosofia (Brawer, 2006), la literatura (Dys-
art-Gale, 2008), la empatia (Garden, 2009), la
practica clinica (Gordon, 2008) o la formacién
de la ciudadania y el compromiso con la inter-
disciplinariedad (Donohoe y Danielson, 2004),
entre otros (citados en Crawford et al., 2010,
p. 4), con el objetivo de marcar el papel de las
humanidades en la salud:

The intention is that medicine should recon-
figure its boundaries to become interdisciplin-
ary and at the same time become disciplined
through the humanities on the premise that
arts and humanities approaches can foster
significant interpretive enquiry into illness,
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disability, suffering and care. (Bolton, 2008,
p. 131)

De este modo, se propicid una transforma-
cion en la relacion entre las humanidades y
los planes formativos en Medicina, con nue-
vos enfoques que representan ambitos multi-
e interdisciplinares relacionados con la raza,
el género, la identidad sexual o los origenes
culturales, que han derivado en asignaturas
actuales como “Women’s Bodies and Health
in Literature” o “Women Reproduction and
Power”, “mrv/ams and American Culture”,
“Representations of the Nurse in Literature,
Film and Television”, que han sustituido a las
anteriores “Literature and Medicine”, “His-
tory of Medicine” y “Philosophy and Medici-
ne”, con el objetivo de poner la atencion en las
propias experiencias individuales y culturales
relacionadas con la enfermedad, la discapaci-
dad o ciertos impedimentos politico-sociales
vinculados a la salud (Jones et al., 2017).

Asi, en esta transformacién, se plantea otro
concepto clave, la intersectionality (intersec-
cionalidad) o discriminacion interseccional
(Crenshaw, 1989). Este concepto resulta espe-
cialmente interesante en la medicina, ya que,
normalmente, las categorias médicas son ubi-
cuas y no se suelen estudiar en sus interseccio-
nes. Como afirman Jones et al. (2017):

For instance, one can speak globally about
“men’s health” but not consider the intersection
of race, class, gender identity, ability, religion, na-
tional origins, or immigration status as they fac-
tor generally into men’s health or as they factor
into a particular man sitting before us. (p. 934)

Por todo lo anterior, podemos constatar el cam-
bio nocional, histérico y estructural que ha ex-
perimentado esta disciplina, desde sus inicios
en el ambito anglosajon, hasta la actualidad.

En Espafia, y a partir principalmente de los
estudios de bioética e historia de la medicina,
las humanidades médicas se estudian y asien-
tan en tres fases diferenciadas y lideradas, en

primer lugar, por Gregorio Marafion y Posadillo;
en segundo lugar, por Pedro Lain Entralgo y, en
tercer lugar, por Diego Miguel Gracia Guillén (2011).

Para Marafion, no era posible imaginar un mé-
dico sin cultura humanistica, entendida como
una forma de ser que se manifiesta en la prac-
tica médica asistencial. Asi, Maranon sienta
las bases de lo que se deberia entender por el
humanismo médico y se convierte en su expo-
nente mas universal (Lain Entralgo, 1966).

Por su parte, Lain Entralgo (1985, 2003) es el
precursor del modelo humanista de la relacion
entre médico y paciente. En su obra, considera
que el médico ha de estudiar los factores sico-
logicos y personales del paciente en la enfer-
medad. De este modo, se genera un encuentro
para una practica mas humana y que contri-
buye a su sanacién, ya que la enfermedad pro-
duce efectos sicologicos sobre el paciente y es
necesario llevar a cabo su abordaje. En este
sentido, sefiala que “[q]uien quiera saber me-
dicina dispongase a saber todo lo que la salud
y la enfermedad deben ser para el hombre”
(Lain Entralgo, 1985, pp. 55-56). Para el autor
resulta imprescindible que en la formacién de
los profesionales sanitarios se incluya el apren-
dizaje de antropologia, historia, sociologia,
ética y literatura. Igualmente, cabe destacar, en
lo que respecta a este trabajo, el vinculo entre
la palabra y la curaciéon de las enfermedades
(Lain Entralgo, 1985).

Por ultimo, el humanismo médico en Espafia
encuentra uno de sus mayores exponentes en la
figura del profesor, historiador y filésofo Diego
Gracia Guillén (1989, 2010), un referente en la
integracion de las humanidades y la medicina,
y quien plantea cuestiones como la objecion de
conciencia, la relacion médico-paciente, la eu-
tanasia, el aborto, el vinculo entre medicina y
sociedad, la atencién médica y la autonomia
del paciente, entre otras. Estas cuestiones estan
relacionadas con los problemas éticos que sus-
citan los avances en medicina y que le llevaron
a crear el primer Mdster de Bioética en Espafia.
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Para Gracia Guillén, el humanismo médico es

a veces, el cultivo de las Bellas Artes, ‘al
modo antiguo’, y en otras, el estudio de la
salud, la enfermedad, la curacion y la asis-
tencia sanitaria como fendémenos culturales a
través de las llamadas ‘ciencias sociomédicas’
(la historia de la medicina, la psicologia mé-
dica, la sociologia médica o la antropologia
médica). (Gracia Guillén, citado por Herrera
Rodriguez, 2013, p. 485)

En este sentido, Gracia Guillén define las “hu-
manidades médicas” de la siguiente manera,
diferenciandolas, en cierto modo, de las deno-
minadas “ciencias sociomédicas”:

En el caso de las humanidades médicas, esas
disciplinas han sido la historia de la medici-
na, la sociologia médica, la economia de la
salud, la antropologia médica y la psicologia
meédica. Todas ellas versan sobre el ser huma-
no, y por tanto manejan valores, en su dimen-
sién o momento de hechos, bien histéricos,
sociales, econémicos, etc. Por eso sobre las
humanidades entendidas de ese modo hay
que levantar otro nivel, sin duda mas impor-
tante que el anterior, que sirva de habitaculo
a disciplinas que ya no son cientificas sino fi-
losoficas y artisticas y que tienen por objeto
el analisis de los valores, pero ya no tanto que
hechos sino como tales valores. Ahi es donde
hay que situar la filosofia de la medicina, la
epistemologia médica, la bioética o la estéti-
ca médica. (Gracia Guillén, 2011, p. 98)

Para el autor, las humanidades médicas, ade-
mas de tener su fundamento en las disciplinas
clasicas de las humanidades, han de centrarse
en los valores que aportan en si mismas y no
tanto en el estudio histérico de sus especialida-
des, es decir, los hechos. Esta ultima cuestion se
convirtio en el enfoque principal de los trabajos
de Loépez Pifiero (1971), es decir, el estudio de
los valores, que son lo propio del ser humano.

Por todo lo anterior, podemos observar que,
en Espana, se utilizan dos conceptos principal-
mente, el humanismo médico y las humanidades

meédicas, que abarcan, en cierto modo, a las
medical humanities y se empiezan a introducir
en las health humanities. Sin embargo, hasta la
fecha, no existe una denominacidén distinta
en espanol; es decir, hemos observado como
este concepto ha evolucionado nocionalmen-
te entre dos denominaciones medical y health
humanities en inglés, pero, en espafiol, no en-
contramos diferencia en los términos que las
designan. En general, se apunta a las humani-
dades médicas para todo lo que implican estas
nociones, e incluso Sanchez Gonzalez (2017)
alude a las “nuevas humanidades médicas”,
pero no existe un término que distinga o resal-
te la transformacion que ha sufrido en los ulti-
mos afios. En este sentido, consideramos que
humanidades para la salud seria la nocién que in-
cluye aquellos aspectos indicados a lo largo de
este epigrafe y que alude a su transformacion.

Sin embargo, nos gustaria profundizar en el
papel concreto que desempenan las humani-
dades, mas alla de las asignaturas y enfoques
mencionados hasta el momento.

1.1. ;Humanidades? Si, pero ;de qué manera?

Como indicabamos anteriormente, las medical
humanities introdujeron aquellas disciplinas tra-
dicionales de las humanidades (historia, litera-
tura, filosofia, bioética o religion comparada),
de las ciencias sociales (sociologia, antropolo-
gia y sicologia), e igualmente han incorporado
cuestiones pedagogicas o filosoficas relaciona-
das con el feminismo, con la discapacidad, los
estudios culturales o los medios de comunicacion,
entre otros; pero ;de qué modo lo han hecho?

Joanne Trautmann Banks fue la primera inves-
tigadora en literatura contratada en 1972 en
una facultad de Medicina, senal6 la necesidad
de ensenar el enfoque interpretativo de la lite-
ratura a los futuros profesionales sanitarios. En
su planteamiento, se centra en aquellas cuestio-
nes que se dicen, como se dicen y aquellas que
no se dicen, y cdmo deben de interpretarlas los
estudiantes de Medicina. Sefala, ademas, que
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han de observarlo en relacién con la atencion a los
pacientes, refiriéndose, ademas, a las cuestiones
relativas a la reflexion moral (Hunter et al., 1995).

Esta perspectiva ofrece a los estudiantes un
punto de vista cultural a través de la literatura
sobre la salud, la enfermedad o la justicia so-
cial, ya que los acerca a la experiencia emocio-
nal del paciente: “illuminate a particular set of
human experiences and [...] encourage moral
reflection in treating patients confronting these
experiences” (Hunter ez al., 1995, p. 789).

Estos ultimos autores proponen una linea de
trabajo similar centrada en la empatia. Para
ellos, un enfoque literario ayuda a los estudian-
tes a ponerse en el lugar del otro, a entender sus
sentimientos, sus valores e incluso sus dilemas:
“to suspend his or her own point of view and
enter the reality of another caracter or another
world” (Hunter et al., 1995, p. 789).

No obstante, no se puede generalizar, ya que
existe aun cierta controversia sobre la justifi-
cacion instrumental de las humanidades en las
profesiones de la salud que facilitan y promue-
ven lo que hoy conocemos como “humaniza-
cion en salud” —sobre la que profundizamos
en el apartado 2—, y la practica intelectual de
las humanidades que promueve la curiosidad y
destruye las barreras entre la biologia y la cul-
tura (Jones et al., 2017, p. 25).

Con algunos puntos en comun, pero con un
enfoque diferente, Kleinman (1988) se ha ocu-
pado de la narrativa médica, aludiendo al tra-
bajo del profesional sanitario y la importancia
de la narrativa de la enfermedad. Asi, para el
autor, “the interpretations of narratives of ill-
ness [...] is core task in the work of doctoring”
(p. 17). Basados en sus estudios, Charon et al.
(2001) afirman que la competencia narrativa
de los seres humanos es lo que hace que los
médicos puedan aplicar empatia y profesiona-
lidad en la practica de la medicina. La compe-
tencia narrativa se entiende como una cuestion
interdisciplinar en su propia naturaleza y en su

aplicacion practica, ya que sus principios apa-
recen tanto en la entrevista médica como en
la interpretacion de los informes médicos, el
diagnostico y en ciertos aspectos sicosociales
que surgen en el trato con el paciente.

En este sentido, para Crawford ez al. (2015), la
narrativa forma parte del proceso de la expe-
riencia humana: “[m]atters are made meaning-
ful when people understand and make sense
of their actions, feelings and thoughts. Often
this occurs through people creating narratives
about themselves and events in their world”
(p- 4), y es una de las contribuciones mas sig-
nificativas de las humanidades a la medicina.

Los autores subrayan las diferencias entre los
conceptos de significado e informacién (Craw-
ford et al., 2015), ya que consideran que la
mente humana busca entender e interpretar las
cosas teniendo en cuenta gran variedad de fac-
tores internos y externos y, por ello, revisan el
papel que ocupan en las health humanities, jun-
to a otras cuestiones sociales que impregnan
cualquier contexto de salud, cuestién que tam-
bién la pone de manifiesto Salajegheh (2022):
“[t]he medical humanities provide an interdis-
ciplinary approach to investigate the profound
effects of illness on individuals and the social
worlds in which they live” (p. 165).

Asi, podemos afirmar que las humanidades
cumplen un papel fundamental en las ciencias
de la salud, porque introducen no solo la re-
flexién e interpretacién propia de la narracion
existente en cualquier relacion entre seres huma-
nos, sino también una serie de factores que no se
habian tenido en cuenta antes y que son necesa-
rios para la correcta atencion sanitaria, el trata-
miento de la salud y el bienestar del ciudadano
o paciente; ademas de los aspectos sociales,
culturales y de género que se han incorporado
en los ultimos afios.

Para llegar a esta reflexion, no solo se han des-
crito las disciplinas pertenecientes a las health
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humanities, sino que igualmente se han incor-
porado conceptos como el de humanizacion y
alfabetizacion en salud en los contextos sanita-
rios, y ademas de las acciones formativas en
el campo de la salud, se estan desarrollando
proyectos e iniciativas en otros ambitos de las
humanidades no descritos hasta el momento.

2. Humanizacion y alfabetizacion
en salud (desde las humanidades)

Segun Pabon-Ortiz ef al., “[lJa humanizacion
es un factor ético imprescindible y un atribu-
to de la atencion en salud” (2021, p. 94); pero
(a qué se refieren con la humanizacién de la
atencion en salud? Para los autores, se trata de
dos cuestiones fundamentales: la eficacia y el
respeto a la persona.

La humanizaciéon es un imperativo ético
que debe estar presente en todos los sujetos
involucrados en el sistema de salud. Esta
conformada por todos los actos de cuidado
que hacen mas humano al hombre, a fin de
mantener su dignidad a través de la atencion
a sus pacientes desde una perspectiva holis-
tica, integrando las dimensiones psicologica,
bioldgica, social y espiritual del sujeto de
cuidado, mas alla de considerarse como un
componente del proceso de gestion de la ca-
lidad de salud o un atributo de la atencion.
(Pabon-Ortiz er al., 2021, p. 95)

Aqui podemos observar distintos atributos
propios del término “humanizacién”, que se
pueden aplicar a diferentes disciplinas. Desde
el punto de vista lingiiistico, Maria Moliner
(2016) , define el verbo humanizar como “ha-
cer una cosa mas humana, menos cruel, me-
nos dura para los hombres”.

En el campo de la ética, se menciona la digni-
dad, que para Bermejo Higuera (2017) es algo
de lo que no se puede privar a los seres huma-
nos, ya que, para ¢l, humanizar una realidad
significa hacerla digna de la persona humana,
es decir, hacerla coherente con los valores que
percibe como peculiares e inalienables. En el

ambito de la filosofia, Ortega y Gasset (1983)
vincula la humanizacién con el comporta-
miento y las relaciones humanas, aspectos es-
pecialmente significativos para nuestro trabajo,
ya que estan relacionados con el lenguaje y la
comunicacién. Esta interacciéon forma parte
igualmente de las dimensiones que mencionan
los autores, la sicologia, la biologia, lo social e
incluso lo espiritual, y se constituyen en pilares
basicos en la humanizacidn.

Nos parece igualmente destacable, en su trabajo,
la contraposicidon que muestran Pabon-Ortiz et
al. (2021) a este concepto de Aumanizacion y des-
criben la deshumanizacién de la siguiente manera:

Contrario a la humanizacién, esta la deshu-
manizacion, entendida como el desenfoque
y cosificacion del ser, lo que acarrea con-
secuencias tales como: baja realizacion la-
boral, comunicacién deficiente y recorte de
personal para los enfermeros; por otro lado,
es frecuente la omision de diagnodsticos y te-
rapéuticas, la percepcion de la atencion es
de baja calidad, se alarga el tiempo de recu-
peracion y la estancia de los pacientes. Del
mismo modo, existen diferentes factores que
influyen en la deshumanizaciéon como lo
son: tiempos de espera prolongados, algunos
componentes organizacionales, se afecta la
salud mental del personal, hay ineficacia en
la comunicacion enfermero-paciente, insensi-
bilidad durante los procedimientos invasivos,
asesoramiento superficial, falta de empatia y
de rapidez, etc. Factores que se agudizan en
el area de urgencias, por la insuficiencia de
recursos humanos frente a la demanda de pa-
cientes, especialmente en una Institucioén Pres-
tadora de Servicios de Salud (ips); igualmente
afectan la satisfaccion del paciente, confor-
mada por las expectativas de atencion idonea
frente a su percepcion posterior (7-14).
Conviene indicar que en una institucion de
cuarto nivel se han identificado, por una par-
te, la perspectiva de los pacientes frente a los
comportamientos del cuidado humanizado
de enfermeria; y, por la otra, la percepcion
del personal asistencial y los factores que
influyen en la atencion humanizada. (Pa-
bon-Ortiz et al., 2021, p. 96)
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En su definicién, aluden a la deshumanizacion
tanto para el paciente como para el profesional
sanitario. En cuanto al paciente, destacamos
cuestiones relacionadas con la calidad en la
atencion, el tiempo de espera y la comunica-
cion, aspecto especialmente significativo en
nuestro estudio, ya que se trata de la herra-
mienta que utilizamos para llevar a cabo nues-
tra labor como traductores e intérpretes.

Asi, por todo lo anterior, en nuestro campo
de estudio, y teniendo en cuenta los distintos
parametros que se han mencionado en rela-
cion con la humanidad, entendiéndola como
aquellos factores que contribuyen a la huma-
nizacién en salud (Pabon-Ortiz e al., 2021),
la dignidad, la empatia, la atencion, la narra-
tiva o la propia comunicacion, consideramos
que humanizar consiste en tratar al paciente o
al ciudadano de un modo amable e inclusivo,
dentro del entramado de la comunicacién y la
comprensién mutua; y si nos centramos en el
contexto de la salud, ademas, debemos tener en
cuenta las perspectivas tan divergentes que exis-
ten entre el paciente y el profesional sanitario.

Desde el punto de vista sanitario, en los ulti-
mos afios, distintos autores, como Bermejo
Higuera (2017), Gonzalez Blasco y Janaudis
(2017) o Reginato et al. (2017), han abordado el
concepto de Aumanizacion en salud, al igual que
ha sucedido desde el punto de vista lingliistico
con autores como Ullan y Manzanera (2009),
Cobos Lopez (2021a, 2021b), Garcia-Izquier-
do y Borja Albi (2024), entre otros.

En sus estudios también mencionan otro con-
cepto relacionado, la alfabetizacion en salud
(health literacy), que es igualmente relevante si
pretendemos humanizar el &mbito de la salud.
Esta nocion surgio, al igual que las medical hu-
manities, en los afos setenta, en el ambito anglo-
sajon. La oms lo define de la siguiente manera:

La alfabetizacion para la salud supone alcan-
zar un nivel de conocimientos, habilidades
personales y confianza que permiten adoptar

medidas que mejoren la salud personal y de
la comunidad, mediante un cambio de los es-
tilos de vida y de las condiciones personales
de vida. De esta manera, la alfabetizacién
para la salud supone algo mas que poder leer
un folleto y pedir citas. Mediante el acceso
de las personas a la informacion sanitaria, y
su capacidad para utilizarla con eficacia, la
alfabetizacion para la salud es crucial para el
empoderamiento para la salud. (s. f.)

Este ultimo enfoque, al igual que sucedia con
el concepto anterior, ha sido investigado por
diversos autores y aun no se ha llegado a un
consenso en su delimitacion (Falcon Romero y
Ruiz-Cabello, 2012); aunque, en lo que a nues-
tro trabajo respecta, se trata de la definiciéon mas
adecuada, ya que apunta al acceso a la informa-
cion y la capacidad de discernir entre las dife-
rentes fuentes disponibles para los ciudadanos.

2.1. Proyectos de humanizacion en salud

Existen grandes esfuerzos, en los ultimos afios,
desde las areas asistenciales, en crear y fomen-
tar proyectos de humanizacion en salud de
diversas maneras: en hospitales y centros o aso-
ciaciones de pacientes (Hospital Universitario
Reina Sofia, 2023, realizado dentro del proyec-
to OncoTraAD; Vall d’Hebron, s. f.); en sistemas
sanitarios (Junta de Andalucia, 2021); los pro-
movidos por fundaciones (Fundaciéon Humans,
2022) y el sector farmacéutico (Roche, 2022), o
catedras de humanizacién en salud (Asociacion
Espafiola contra el Cancer, 2025).

La mayoria de estos proyectos son creados por
personal sanitario y, en ellos, colaboran artistas
que aportan sus disciplinas a estos proyectos
de humanizacion. Algunos de los mas explora-
dos en la actualidad estan relacionados con el
arte y en como influye la musica o la pintura,
por ejemplo, en el bienestar del paciente (Mar-
cetti, 1999), y su objetivo suele ser mejorar su
calidad de vida.

Sin embargo, antes de presentar los proyectos
en cuestion, nos gustaria reflexionar sobre un
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aspecto clave en la consecucion de nuestros ob-
jetivos y definir qué entendemos por calidad de
vida y su mejoramiento. En este sentido, parti-
mos de la idea tradicional de que la evaluacion
de los tratamientos se ha centrado de forma ob-
jetiva en variables biomédicas, principalmente
en la tasa de respuesta, el intervalo libre de en-
fermedad o la supervivencia (Martin-Ortiz et
al., 2005). No obstante, en 1949, en el ambito
oncoldgico, el interés por evaluar las repercu-
siones de la propia enfermedad y el tratamien-
to en los pacientes dio origen a la Escala de
Incapacidad de Karnofsky (Initia Oncologia,
s. f.). Esto hizo que se contemplaran las dimen-
siones sicoldgicas y sociales de la salud desde
el propio ambito de la medicina. Asi, no solo
se popularizo el interés por el estudio de la ca-
lidad de vida en otras areas, sino que también
se desarrollaron metodologias para evaluarla.

Atendiendo a lo anterior y a partir de la con-
cepcion de la calidad de vida publicada por
la oms en 1948, como “un estado de comple-
to bienestar fisico, emocional y social, y no
solo como ausencia de enfermedad” (World
Health Organization —wHO—, 1948, s. p.),
y su posterior modificacion en 1994 como la
“percepcion de un individuo de su posicion en
la vida en el contexto de la cultura y sistema
de valores en los que vive en relacién con sus
objetivos, expectativas, estandares y preocu-
paciones” (wHo, 1994), podemos afirmar que
existen estudios e instituciones relevantes en
el ambito de la salud que integran el bienestar
fisico, siquico social y espiritual de la persona
como aspectos a tener en cuenta para la cali-
dad de vida de los pacientes, aspectos que se
mostraran en los proyectos de humanizacion
descritos en el siguiente epigrafe.

Otro aspecto que nos gustaria destacar, in-
cluido por la oms en la revision de 1994, es el
empoderamiento del paciente, que define como
‘“un proceso mediante el cual las personas ad-
quieren un mayor control sobre las decisiones
y acciones que afectan a su salud y bienestar”

(wHO, 1994, s. p.), y destaca el importante pa-
pel del empoderamiento del paciente en el me-
joramiento de su calidad de vida.

En este sentido, en el presente trabajo, y con el
objetivo de mostrar de qué manera contribuyen
las humanidades a la mejora de la calidad de
vida de los pacientes y ciudadanos, pretende-
mos dar visibilidad a los esfuerzos desde esta
rama de conocimiento —en el contexto espa-
fiol—, bajo el paraguas de las humanidades
para la salud, poniendo el foco en los proyec-
tos recientes en los ambitos de la traduccién y la
interpretacion, o en areas relacionadas con estas.

Asi, para la seleccion de los proyectos que se
presentan a continuacion, hemos determinado
que cumplan con los siguientes parametros.
Por una parte, que impulsen el empoderamien-
to del paciente, y, por tanto, que contribuyan a
la mejora de la calidad de vida de los pacientes
y ciudadanos. Por otra, que atiendan los cri-
terios establecidos para las humanidades para la
salud, descritos por Petersen et al. (2008), a saber,

a) promover el bienestar fisico, mental y social
de los ciudadanos y pacientes;

b) preservar los derechos de los pacientes;

¢) favorecer la faceta humana de la salud;

d) dirigir 1a formacion de los futuros profesiona-
les sanitarios hacia areas en las que se fomen-
te el estudio de otras cuestiones que van mas
alld de la propia medicina (ética, empatia,
interdisciplinariedad, origenes culturales, gé-
nero o identidad, etc.) y que estan relaciona-
das con la narrativa médica, el bienestar y la
dignidad del paciente y su propia experiencia
de la enfermedad;

€) promocionar los beneficios que ofrecen las
artes y las humanidades en el cuidado y
bienestar del paciente;

f) valorar las aplicaciones terapéuticas de las
artes y humanidades en la salud en general
y el bienestar en particular;

g) compartir los recursos ya existentes de las
artes y humanidades para profesionales sa-
nitarios, pacientes y cuidadores.
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2.1.1. Translating lllness

Este proyecto, dirigido por la investigado-
ra Marta Arnaldi, se inicié en 2019. En él
se expone la relacion entre la medicina y la
traduccion desde un punto de vista interdisci-
plinar, a través de una serie de colaboraciones
internacionales que se han materializado en
congresos, seminarios, pddcast y conversaciones
grabadas en video, como se registra en su pagina
web (https://translatingillness.com).

El objetivo del proyecto es dar respuesta a una
serie de preguntas, con el fin de promover el
estudio de la traduccion fuera de nuestra area
de conocimiento:

What do medicine and translation have in
common? In what sense, and to what extent,
is translation used in contexts as different as
the transfer of meaning from one language
(or medium) to the other, the concept of
knowledge translation, and the process of
protein synthesis? How will a nuanced un-
derstanding of translation help us advance
in literary and linguistic studies as well as in
clinical research? (Translating lliness, s. f.)

Asimismo, dentro del proyecto, se han desa-
rrollado distintas acciones relacionadas con
otros dos ejes tematicos: Translating covip-19y
Visualizing Iliness.

En el primero, se presentan siete videos en los
que se abordan aquellas dificultades que el co-
ronavirus plantea en torno a la traduccion, a sa-
ber, la traduccién de informacion y documentos
para poblaciones multilinglies; cuestiones rela-
cionadas con la migracion; la crisis economica,
politica y racial derivada de la pandemia, etc.
En estos videos, la directora del proyecto anali-
za el modo en que la traduccidn sirve de puente
para reconocer, comunicar y superar la crisis en
un momento en el que es necesaria una com-
prension de la dimension multicultural de la
enfermedad (Translating lliness, 2020).

Asimismo, y con respecto al segundo, Visuali-
zing Illness, presentan dos videos en los que se

Figura 1. Ejemplo del proyecto Translating Illness
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Fuente: Translating Illness (2022a).

abordan cuestiones relacionadas con el modo en
que se ha comunicado la enfermedad en esta cri-
sis sanitaria, mediante textos literarios, fotogra-
fias, pinturas, peliculas, datos epidemiologicos o
examenes médicos, centrandose principalmente
en la forma de transmisién mas que en la propia
palabra escrita (véase Figura 1). Con ello, “[t]he
Project challenges received notions of textuali-
ty and spatiality, whilst also contributing origi-
nally to the field of medical humanities, which
thus far has concentrated largely on the written
word” (Translating Illness, 2022Db).

Si bien es cierto que este proyecto no tiene una
transferencia directa a la sociedad con un im-
pacto en el empoderamiento del paciente o ciu-
dadano, si podemos afirmar que estudia y sitia
a la traduccién en otras disciplinas fuera de su
area de conocimiento como es la medicina, y
analiza el modo en que sirve de herramienta
para comunicar y superar una crisis sanitaria.
Asimismo, aborda aspectos multiculturales y
relacionados con la propia experiencia del pa-
ciente, cuestiones que podrian repercutir de
forma directa en el bienestar del mismo.

2.1.2. OncoTrRAD

El proyecto OncoTRAD (Www.oncotrad.es) ini-
ci6 su andadura en 2018 de la mano de Ingrid
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Cobos Lopez y Juan R. de la Haba Rodriguez,
gracias a una primera financiaciéon del Plan
Galileo, de la Universidad de Cérdoba. En
este proyecto se contempla la traduccidn, la
medicina grafica y el arte como instrumentos
para informar a la ciudadania sobre los ultimos
avances en cancer. En este sentido, OncoTRAD
pretende ser una herramienta para pacientes en
particular y ciudadanos en general, en la que
se aloje informacién veraz obtenida a través de
la traduccion y adaptacion de articulos cientifi-
cos sobre oncologia —o temas relacionados—
que el paciente y su entorno puedan consultar
en cualquier momento con la seguridad de
recibir una informacion veraz y actual (véase
Figura 2).

Ponemos aqui igualmente el foco de nuestra in-
vestigacion en la prevencion y la (in)formacion
como instrumento para la deteccidon precoz
del cancer y de empoderamiento del paciente
y su entorno. En Cobos Lopez (2021a, 2021b)
sostengo que las humanidades, especialmen-
te la traduccion, son herramientas clave para
facilitar la informacién a los pacientes, pro-
moviendo su empoderamiento y prevencion,
como lo indican la oms y las Naciones Unidas
(wHO, 1994, s. p.).

Desde su inicio en 2018, OncoTrRAD ha bus-
cado proporcionar herramientas informativas

Figura 2. Pagina web del Proyecto OncoTrRAD
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claras y adaptadas a las necesidades de los pa-
cientes, utilizando un enfoque interdisciplinar.
En 2020, el proyecto recibi6 fondos FEDER, con
los que pudo avanzar en su metodologia (Cobos
Lépez, 2021a, 2021b) y desarrollo, que incluye
encuestas a pacientes para identificar areas te-
maticas de interés, 1o que ha resultado en la se-
lecciéon de articulos cientificos relevantes sobre
areas tematicas que no suelen surgir en consul-
ta, tales como sexualidad, alimentacion, ejerci-
cio fisico o mindfuiness, todas ellas dirigidas a la
mejora de la calidad de vida del paciente.

También se ha comenzado a compilar un dic-
cionario para pacientes (véase Figura 3), con
el fin de facilitar la comprension de la infor-
macion médica, objetivo en el que se estd tra-
bajando en la actualidad gracias a los fondos
recibidos, de nuevo, del Plan Galileo de la
Universidad de Cordoba.

En este caso, se trata de un proyecto que tie-
ne una repercusion directa en la sociedad, que
promueve el empoderamiento del paciente y la
prevencion de manera evidente. Se ofrece a
la ciudadania una herramienta para conocer
y gestionar su enfermedad, con materiales ac-
cesibles, e incluso un diccionario de consulta.

El proyecto utiliza la traduccion, la narrativa gra-
fica y el arte, y es util también para cuidadores y

Figura 3. Ejemplo de una entrada de un término en
el diccionario de términos médicos de OncoTRAD

Extirpacién, mutilacion, amputacion

Fuente: OncoTrAD (s. f.).
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profesionales sanitarios en formacién. Con esta
herramienta, se pueden valorar las aplicaciones
terapéuticas de las artes y las humanidades en
general, y del bienestar en particular.

2.1.3. Hipdcrates

Hipocrates es un proyecto del Grupo GENTT,
cuyo objetivo es “[hJumanizar la comunica-
ciobn médico-sanitaria” (Hipdcrates, 2023).
Para lograrlo, Garcia-Izquierdo y Borja Albi
(2022) trabajan en la mejora de la comuni-
cacidén entre médico y paciente en entornos
multilinglies centrandose en géneros textuales
concretos, como el consentimiento informado
(véase Figura 4).

El proyecto parte de las medical humanities y
la comunicacién centrada en el paciente (pa-
tient-centered care), y aborda tanto la formacion
en comunicacién de los profesionales sani-
tarios como la formacion de los redactores y
traductores médicos, con el fin de responder
adecuadamente a las expectativas y necesida-
des de los propios pacientes. En el trabajo con
el consentimiento informado (CI), HIPOCRATES
plantea cuestiones o consecuencias juridicas
que pueden tener este tipo de textos dirigidos
a pacientes.

En la web del proyecto (Hipocrates, 2023) se
puede revisar la informacién y documenta-
cion relativa a cuatro grandes ejes: a) aspectos

textuales, b) marco legal, c) orientaciones pe-
dagdgicas y d) perspectiva socioprofesional.

a) En los aspectos textuales, se muestran los re-
sultados del andlisis cualitativo llevado a
cabo en distintos hospitales y centros de
salud esparfioles sobre la administracion del
cI. Asimismo, se realiza un analisis lingiiis-
tico y estructural del texto objeto de estudio
y se crea un corpus multilingiie y una serie
de recursos y pautas para la redaccion de
modelos optimizados del cr1 (guia de buenas
practicas para el consentimiento informado
(Garcia-Izquierdo et al., 2022).

b) En el marco legal, se reunen cuestiones re-
lacionadas con el reconocimiento y la ga-
rantia de los derechos del paciente y, sobre
todo, su derecho a la informacion desde el
punto de vista juridico. En esta seccién se
ofrece informacidn relativa a la propia legis-
lacién espafiola e internacional, y una serie
de recursos ttiles para el investigador.

¢) En las orientaciones pedagégicas, se pone el
foco en las situaciones que requieren del cI,
su frecuencia de uso y complejidad comu-
nicativa y ética, para ofrecer unas pautas y
dramaturgias en las que “un grupo de traba-
jo multidisciplinario formado por médicos,
especialista en traduccién e interpretacidon
y comunicacién multilingilie, actores y pa-
cientes” (Garcia Izquierdo ez al., 2022, s. p.)
propone un método de puesta en escena

Figura 4. Proyecto HipOcrates.

CRA

Fuente: Hipocrates (2023).

¢Qué es HIPOCRATES?
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para la formacién tanto de profesionales
sanitarios como de traductores e intérpre-
tes sanitarios. Aqui se ponen a disposicion
videos, recursos bibliograficos, juegos de
rol, etc., para su aplicacion practica.

d) En la perspectiva socioprofesional, se describen,
de manera detallada, los grupos objetivo del
proyecto y se muestran las encuestas realiza-
das a cada uno para poder iniciar el proyecto.

2.1.4. DIGITENDER

El proyecto “Recursos lingiiisticos multilin-
glies abiertos con perspectiva de género para la
sociedad digital” (DIGITENDER) inici6 su anda-
dura en 2022 y su principal objetivo es “hacer
accesibles (para humanos y maquinas) recursos
lingiiisticos que resulten del proyecto” (s. f. 7).
Estan dirigidos, entre otras cuestiones, a crear
“publicaciones lingiiisticas y recursos termino-
logicos en el dominio de la salud enfocado a
cuestiones de las mujeres habitualmente in-
visibilizadas, por ejemplo, la menopausia, la
menstruacion, la endometriosis, etc.” (s. f. )
(véase Figura 5).

Dentro de los ejes tematicos del proyecto, el
que nos interesa es el subproyecto 2: “Extrac-
cién terminoldgica automatica y corpora de
dominios especificos para la visibilizacion de
los problemas de salud relacionados con la mu-
jer”. En él, se esta trabajando en la creacion de
un corpus sobre la mujer (Corpus WHealth)
bilingiie y en la extraccion de la terminologia
médica en espaiol e inglés (DIGITENDER, s. f. 2).
Se puede consultar el repositorio terminologi-
co 1TuLMA Terms en https://terms.iulma.ua.es.

En este proyecto de terminologia y lingiiistica
aplicada trabajan termindlogos, traductores y
lingtiistas, con el objetivo de contribuir al de-
sarrollo de una sociedad mas igualitaria, en la
que se reconozcan y aborden los problemas de
salud de la mujer.

Este proyecto tiene igualmente una transferen-
cia y repercusion directa en el paciente, y en

Figura 5. Proyecto DIGITENDER

?2 [ U
o

Bienvenida al proyecto DIGITENDER

MRS LA, O

+ B

on del prayecto? | 8ud impacio se previ?

—— —_—

Fuente: https://digitender.iulma.ua.es

particular en la mujer, en cuestiones que han
sido tabu a lo largo de la historia. Ofrece recur-
sos terminologicos que facilitan la comprension
de temas especificos y que podrian extrapolar-
se a otros ambitos de la salud. Con él, estudia
cuestiones que van mas alld de la propia medi-
cina y se busca favorecer la justicia social.

2.1.5. juntos

JUNTOS es un proyecto que pretende superar
barreras socioeducativas y favorecer la alfabe-
tizacion sobre las interferencias y dificultades
de comprension de la informacion y docu-
mentacion dirigida a familias de nifios afecta-
dos por enfermedades raras.

El proyecto, dirigido por Rosa Estopa Bagot
e iniciado en 2015, se fij6 una serie de obje-
tivos relacionados con el analisis de la infor-
macién que recibe una familia con un nifio o
nifia a la que se le diagnostica una enfermedad
rara, como se comprende o asimila dicha in-
formacion, la deteccion de problemas comuni-
cativos para el acceso igualitario a la sanidad,
la redaccion de protocolos de adecuacion de
documentos dirigidos a las familias afectadas
y el diseno de una aplicacién que complemen-
tara las acciones de inclusion y alfabetizacion
en salud.

El equipo estaba compuesto por profesionales
e investigadores del sector sanitario y de la lin-
giiistica y el procesamiento del lenguaje.
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Figura 6. Aplicacion COMjuntos

COMjuntos ¢

del lengua) & es0d hablando de salud

:Qué més puedo

Tenemos una prueba
aprender?

médica

Mejor spp para pacientes

en valorar la importancia

Millar app per a pacients

Recibimos un informe
médico

Paseo visual:
experiencias

Fuente: https://appcomjunts.es

Como resultado de su investigacion, se han
celebrado distintas ediciones de las jornadas
HEALTHCOM, sobre comunicacion, terminolo-
gia y salud, de las que han derivado gran can-
tidad de publicaciones, entre las que destaca la
aplicacion COMjuntos (véase Figura 6).

Esta es una “app abierta, intuitiva y sencilla,
con diferentes niveles de acceso y de informa-
cion” (s. f.). Plantea siete situaciones o retos que
ayudan a las familias a transitar por las princi-
pales situaciones comunicativas que recorre el
paciente (el dia que nos comunican que nues-
tro niflo o una nifia tiene una enfermedad rara;
cuando tenemos una visita médica; cuando nos
entregan un informe médico; o cuando es ne-
cesario que a nuestro hijo o hija le hagan una
prueba médica, etc.), representados por videos
con testimonios reales de profesionales de la
salud y de personas afectadas; un diccionario
para el paciente; textos explicativos mas senci-
llos o complejos (en funcion de la informacion
a la que se quiera acceder); consejos, recursos y
enlaces que puedan resultar de interés.

Se lleva a cabo un trabajo interdisciplinar en el
que el fin ultimo es mejorar el cuidado y bien-
estar del paciente. Asimismo, se constituye en
una herramienta formativa para profesionales
sanitarios.

2.1.6. TERMMED

Como dice en su pagina web, “TERMMED Evolu-
cién del conocimiento cientifico en la medicina:
el cambio 1éxico y semantico” (véase Figura 7),
este proyecto estudia la terminologia y las
producciones orales y escritas de los profesio-
nales sanitarios, para “analizar el cambio ter-
minoldgico en los textos médicos, con el fin de
detectar pistas que expliquen la evolucién del
conocimiento cientifico” (TERMMED, s. f.).

En lo que a este trabajo respecta, resulta de in-
terés el analisis que llevan a cabo en relacion
con la variacion lingiiistica detectada en cuan-
to al receptor, en este caso, el paciente. Se cen-
tran en fendmenos 1éxicos como la polisemia,
la fijacion de reducciones, la lexicalizacion de
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Figura 7. Pagina inicial del proyecto TERMMED

te ered

‘ Objetivos

Participants L

Evolucion del conocimiento cientifico en la medicina: el
cambio léxico y semantico

El conocimiento cientifico crece permanentemente en medicina, a causa de la identificacion de nuevas
enfermedades, el desarrollo de nuevos métodos y tecnologias, la aparicién de nuevos tratamientos, y sobre todo por | Edificio Roc Boronat (campus del

la descripcion mas detallada de los fenémenos. Una de las pistas para detectar este conocimiento es el andlisis de

Poblenou)

las producciones (orales y) escritas de médicos y expertos, dentro de las cuales la terminologia es un factor clave. El | Roc Boronat, 138

andlisis del léxico de los textos médicos, y en concreto de la variacion terminolégica detectada a lo large del tiempo,

08018 Barcelona

atendiendo a la presencia o la ausencia de unidades, a las modificaciones que se producen entre paradigmas o a los

cambios que se detectan en cuanto al contenido, es determinante para representar esta evolucién (oculta) del

conocimiento.

Fuente: https://www.upf.edu/web/termmed/

sintagmas, nominalizaciones, etc., utilizados
por los profesionales de la salud, los investi-
gadores en biomedicina y los pacientes. Asi,
buscan inferir modelos de comportamiento de
la variacion terminoldgica en medicina, con el
objetivo de ponerlos a disposicion de la comu-
nidad cientifica para su uso adaptado al con-
texto concreto.

Este proyecto tiene igualmente una transferen-
cia y repercusion directa en el paciente, y en
particular, en Ia relacion y el modo de comuni-
cacion con el profesional sanitario. Su objetivo
es analizar las situaciones comunicativas en
torno a la salud, y con base en sus resultados,
ofrecer adaptaciones terminoldgicas y fraseo-
logicas para facilitar dicha comunicacion en
contextos concretos. Sirve tanto para el empo-
deramiento del paciente, como para la formacion
de los futuros profesionales sanitarios, y explora
aquellas cuestiones relacionadas con la narrativa
meédica y su transferencia a la sociedad.

2.1.7. Jugando a definir la ciencia

Este es el resultado de varios proyectos di-
rigidos por la profesora Rosa Estopa Bagot:

%, +34 93 542 2493
%, +34 93 542 1144

“Jugant amb les paraules de la ciencia” (2012),
“Jugando a definir la ciencia (2): laboratorios
de palabras” (2011), “Jugando a definir la cien-
cia” (2011) y “juntos 2015” (Jugando a definir
la ciencia, 2018). En este proyecto, a partir de
la base de que el conocimiento especializado
se empieza a adquirir en edades tempranas,
han creado una serie de diccionarios digitales
ilustrados sobre medicina (algunos traducidos
a otras lenguas), en los que han recopilado ma-
terial creado y adaptado para nifios. Para ello,
han seguido una metodologia dividida en dis-
tintas fases (definicion, preparacion, recogida
de material, almacenamiento, analisis, elabora-
cién de aplicaciones y difusion de los resultados
a través de coloquios, foros, congresos y revis-
tas), que han dado como resultado los siguientes
materiales:

Aplicacién del Primer diccionario de medicina
ilustrado (en espafiol y catalan) (véase Figura 8).

e La app COMjuntos (véase arriba).

e El Club LEXIC: proyecto entre la universi-
dad y el colegio, en el que se trabajan las
palabras de la ciencia que se utilizan en el
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Figura 8. Ejemplo de entrada de un término en el
Primer diccionario de medicina ilustrado de DixiMed

DIXIMED

SEseaRoL @

para padiatria

otitis

importar o t= dusle o oido.
E5ta palabra viene del griego antiguo ot- que significa ‘oreja’, y -ifs, que significa nflamacicr.

Popularmente se dice dolor de oido.

Fuente: DixiMed (s. f.).

centro de educacién primaria, con dibujos
y definiciones.

e FEl microscorr: ideas sobre conceptos de la
ciencia para educadores.

o Infografias terminolégicas dirigidas a un pu-
blico infantil.

e Juegos de mesa: La maleta viajera de pala-
bras de ciencia

e MEMOTERM: Cada oveja con su pareja: jue-
g0 de memoria para trabajar el 1éxico de la
ciencia.

o Qui no corre, vola!: juego de transcripcion de
palabras de la ciencia.

Este proyecto tiene igualmente una transferen-
cia y repercusion directa en el paciente, y en par-
ticular en los nifos. Asimismo, destaca el uso de
las ilustraciones y explicaciones de los propios
pacientes (y receptores ultimos de esta herra-
mienta), y explora, fomenta y se beneficia de
la propia experiencia de la enfermedad. Sin lu-
gar a dudas, promociona de manera clara los
beneficios que tienen las artes en el cuidado y

bienestar del paciente, y se convierte en un refe-
rente en su campo.

Con estos ejemplos, hemos presentado una se-
leccidn de aquellos proyectos en los que se ha
constatado el impacto social que tiene el uso
de la traduccion (o disciplinas afines) junto a
otras disciplinas, en la mejora de la calidad de
vida de los pacientes o la ciudadania, el em-
poderamiento del paciente, la prevencién y el
fomento de la justicia lingiiistica o de la igual-
dad de acceso a la informacién médica. Todos
estos trabajos incluyen la narrativa médica o de la
salud desde una perspectiva lingiiistica o traduc-
toldgica principalmente, y la humanizacion o al-
fabetizacion en salud como parte fundamental de
la dignidad y bienestar del paciente o ciudadano.

3. Conclusiones

Una vez revisados los conceptos de partida
del presente estudio, podemos afirmar que las
health humanities se constituyen en una disci-
plina emergente e interdisciplinar derivada de
las medical humanities, a la que se incorporan
aspectos relacionados con la salud que no tie-
nen por qué estar necesariamente vinculados
con la medicina en si misma, pero que ofre-
cen una perspectiva mas global y humana de
la atencién sanitaria. En este sentido, cuestio-
nes vinculadas con el género, la identidad, la
multiculturalidad, la ética y la dignidad, entre
otras, se integran tanto en la formacion de los
futuros profesionales sanitarios como en la
practica clinica de atencion al paciente.

Del mismo modo, cabe destacar que si bien es
cierto que no existe actualmente consenso en
cuanto a las denominaciones, e incluso, en es-
pafiol, se utiliza solo la nocién de Aumanidades
médicas para designar a ambos planteamien-
tos, si se han descrito una serie de criterios,
que enumeramos en el apartado 2.1. que han
de cumplir los proyectos e iniciativas que se
amparen bajo dicha denominacion.

En ese sentido, cabe mencionar que exis-
ten gran variedad de proyectos que se estan
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llevando a cabo bajo el paraguas de las med-
ical/health humanities, tanto por parte de los
profesionales sanitarios, principalmente en
hospitales y centros de atencidn sanitaria,
como por parte de los profesionales de la co-
municacion o la traduccion.

Al respecto, nos planteamos entender y de-
mostrar la contribuciéon de las humanidades,
y en concreto, aquellos asuntos relacionados
con la traduccion y la terminologia que han
permitido la mejora de la calidad de vida de
los pacientes y la mejora de la salud y el bien-
estar de los ciudadanos, y hemos presentado
siete proyectos que cumplen tanto con los pa-
rametros de las health humanities, como con
todas las cuestiones derivadas de la humani-
zacion y la alfabetizacion en salud.

Asi, observamos cémo, gracias a proyectos
como OncoTrAD, los pacientes reciben infor-
macidn relativa a su salud en formatos ami-
gables (medicina grafica), ofreciéndoles una
herramienta que les ayuda a gestionar su salud
(empoderamiento del paciente) y que promue-
ve el bienestar y la prevencion de los ciudada-
nos en general.

Del mismo modo, con proyectos como Hi-
pocrates, se crean documentos accesibles y
comprensibles tan relevantes como el cI, do-
cumento que cualquier paciente tendra que
firmar para poder ser intervenido en un hospi-
tal. O a las familias en cuyo seno hay un nifo
0 una nifia con una enfermedad rara, se les
ofrece una herramienta que les orienta desde
el momento del diagndstico, hasta como pre-
parar la visita médica o las distintas pruebas a
las que se tendran que someter los pacientes.

De esta manera, las humanidades no solo con-
tribuyen al bienestar del paciente, sino que se
constituyen, ademas, en un instrumento in-
dispensable para mejorar la calidad de vida
de las personas, ya que ofrecen herramientas
para comprender y acceder a la informacion
que necesitan los pacientes para gestionar su

salud. En este sentido, proponemos en este
trabajo la denominacién de humanidades mé-
dicas —en espafiol— para el término kealth
humanities. Asimismo, tras comprobar en
pruebas de recepcidon algunos de los materia-
les aqui expuestos (Herman Carvajal, 2024),
hemos comenzado a evaluar los distintos ma-
teriales y formatos expuestos en este trabajo y
su recepcion en los distintos publicos objetivo.
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