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Resumen: La elaboracion de un marco legal y normativo que
fija el derecho de los ciudadanos a una informacion veraz y
adecuada sobre salud y enfermedad implica tener en cuenta
estas necesidades informativas desde la doble perspectiva del
“consumer health” y el “patient education”. Se defiende, des-
de el punto de vista de los profesionales de la informacion, la
materializacion de este derecho a la informacion y a la forma-
cion en temas relacionados con la salud y la enfermedad gra-
cias a un mejor aprovechamiento de los recursos informativos
disponibles en las bibliotecas médicas y a los profesionales
que los gestionan.
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blicas, Consumer health, Derecho a la informacion, Hospi-
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Title: Patient education and consumer health:
searching for new users

Abstract: The development of a legal and regulatory frame-
work to establish the right of citizens to accurate and suffi-
cient information about their own illnesses and health educa-
tion requires that their information needs be considered from
the double perspective of patient education and consumer
health. The objective of this article is to show the contribu-
tion of librarians in converting to reality this right, based on
informational literacy in medical and health information re-
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1. Introduccion

TRADICIONALMENTE SE
HA ASOCIADO la informacion
medico-sanitaria a los profesiona-
les de la salud y disciplinas afines.
Emerge sin embargo un colectivo
de usuarios al que hasta ahora se
ha prestado una pobre atencion:
los ciudadanos. Estos necesitan
también tener garantizado el
acceso a la informacién sobre la
salud y la enfermedad porque en
dltima instancia ambas son parte
intrinseca de su existencia.

Desde hace algunos aflos mu-
chos paises del primer mundo estan
elaborando un marco legal y nor-
mativo que reconoce el derecho de
los ciudadanos a una informacion
veraz y adecuada sobre salud y en-
fermedad'.

Hasta ahora los distintos pro-
yectos que se han puesto en mar-
cha se dirigian al paciente y eran
en su mayoria fruto de actuaciones
extrahospitalarias: asociaciones de
voluntarios de variado signo, bi-
bliotecas publicas y otras. La nueva
legislacién introduce cambios cuyas
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consecuencias implican modificar
en algunos aspectos sustanciales la
relacion médico-paciente a la vez
que entran en juego otros elementos
provenientes del propio centro hos-
pitalario. Un hospital debe propor-
cionar a la poblacién una asistencia
medico-sanitaria completa, tanto
curativa como preventiva, siendo
ademds, en muchos casos, un cen-
tro de investigacion y de formacion
del personal sanitario.

El hospital debe velar simul-

tdneamente por llevar a cabo una
gestién basada en criterios de efi-
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cacia, eficiencia y equidad. En un
contexto de busqueda y demanda
de calidad asistencial, el hospital
debe satisfacer las necesidades de
los enfermos tanto desde una pers-
pectiva cientifica (conocimientos,
diagnéstico, tecnologia y terapéuti-
ca) como humana, en lo que se sue-
le denominar “humanizacién de la
asistencia”, que incluye entre otros
el trato al enfermo y sus familiares
y el proporcionarles informacién
correcta y adecuada (Asenjo-Se-
bastian, 2006).

Uno de los indicadores de eva-
luacién en los procesos de acredi-
tacion de los hospitales es la pro-
mocioén del principio de autonomia
del paciente; es decir, si el centro
médico facilita que el paciente y
su entorno participen en el proce-
so de toma de decisiones sobre su
asistencia, para lo cual obviamente
el suministro de informacién es cla-

ve?.

“El ciudadano tiene
derecho a una informacion
veraz y adecuada sobre
salud y enfermedad”

Por tanto, la oferta de servicios
informativos sobre aspectos de sa-
Iud y enfermedad se plantea hoy
gracias a la feliz coincidencia de
tres factores, algunos de ellos ya
apuntados: el primero, la percep-
cién del derecho a la informacion
como un derecho humano mas; el
segundo, la busqueda de un modelo
de gestion hospitalaria basado en
criterios de calidad; y el ultimo, el
reconocimiento (parcial a veces) de
la funcién mediadora del bibliote-
cario’.

El propdsito del presente arti-
culo es mostrar como los bibliote-
carios podemos contribuir a la ma-
terializacién del derecho a la infor-
macién y a la formacién (concebida

como alfabetizacién informacional)
en aspectos relacionados con la sa-
lud y la enfermedad, gracias a un
uso Optimo de los recursos informa-
tivos disponibles en las bibliotecas
(médicas y publicas) y a un apro-
vechamiento integral de las compe-
tencias de sus profesionales.

2. Una propuesta viable

Debe partir de las necesidades
informativas del ciudadano-usuario
concebido desde una doble pers-
pectiva: el ciudadano enfermo (y/o
familiares y acompafantes) necesi-
tado de informacion sobre su propia
enfermedad (patient education),
y el ciudadano sano necesitado de
informacién sobre la salud para
prevenir la enfermedad (consumer
health).

En ambos casos los contenidos
informativos deben tener su origen
en una biblioteca especializada que
garantice su calidad cientifica y la
adecuaciéon a la demanda. Ahora
bien, la naturaleza de esta informa-
cién y los canales para tener acce-
so a ella variardn en cada caso. Sea
cual sea el procedimiento final se-
guido, se tiene que partir de la base
que bibliotecarios y médicos deben
colaborar activamente a la hora de
resolver las necesidades de infor-
macion®.

2.1. Informar y educar a los ciu-
dadanos enfermos

En estos casos, y centrandonos
en el contexto hospitalario, la se-
cuencia del proceso deberia ser la
siguiente: el médico informa prime-
ro a los pacientes (y/o familiares)
sobre el diagndstico, prondstico y
tratamiento, tal y como se explicita
en su codigo deontoldgico profe-
sional; a continuacidén, a demanda
del usuario y con la supervisién
del equipo médico, el biblioteca-
rio continda el proceso informativo
(Caphis, 1996).

Para que esto sea posible debe
potenciarse la figura del médico
divulgador cientifico, es decir, del

profesional que elabora informa-
cioén sobre su especialidad teniendo
en cuenta que los receptores van a
ser ciudadanos con perfiles muy di-
versos. En este sentido, se deberdn
tener en cuenta muchas variables en
relacién con los usuarios potencia-
les, tales como el nivel educativo
(desde una escolarizacién no finali-
zada hasta una formacién superior),
la procedencia geogréfica (no sélo
por razén del idioma sino también
cultural y antropoldgica) o el tipo
de informacion necesaria (varia se-
glin la naturaleza de la enfermedad
pero también segln el estadio en
que se encuentra el paciente), entre
otras.

En este contexto el bibliotecario
se convierte en el canal informativo
por excelencia, a partir de su triple
funcién, siempre avalada por su c6-
digo deontoldgico:

— elaborar productos informa-
tivos (a partir de la informacién
primaria de los médicos asi como
de su colaboracién y asesoramiento
en la revision de los productos fi-
nales),

— disefar servicios, y

— realizar la difusién adecuada
de todo ello’.

Con esta propuesta se pretende
rentabilizar los recursos de muchos
hospitales tanto desde el punto de
vista de la informacién como de
los profesionales que alli trabajan
y conviven. Asi, la informacion ad-
quirida para uso exclusivo de los
profesionales ~ medico-sanitarios
tiene un nuevo uso y, por lo tanto,
su coste se vera nuevamente amor-
tizado; a los profesionales, por su
parte, se les pide que realicen aque-
llo que mejor sabe hacer cada uno
y que forma parte intrinseca de sus
funciones.

Para que esta propuesta sea via-
ble es imprescindible que el hos-
pital, concebido como un todo, se
implique, que la direccién del cen-
tro comprenda la importancia del
proceso informativo y formativo de
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los pacientes y lo asuma como un
objetivo prioritario. En el contexto
hospitalario, la biblioteca para pa-
cientes puede y debe cooperar en
este proceso informativo y educati-
vo (IFLA, 2001).

En este sentido, desde hace ya
algunos afios la Oficina Regional
para Europa de la OMS promueve
el proyecto Health Promotion in
Hospitals (HPH)®. Un hospital pro-
motor de la salud, ademas de las ac-
tividades curativas y rehabilitadoras
que le son propias, participa activa-
mente en la mejora de la promocion
de la salud de la poblacion mediante
dos vias de actuacion: las acciones
orientadas a la prevencién de las en-
fermedades, sobre todo las crénicas,
y la educacién en la salud. Las prin-
cipales lineas de trabajo que se estan
llevando a cabo son las mejoras en
la comunicacién con los pacientes y
el establecimiento de estrategias de
promocion de la salud’.

En las directrices publicadas
para la implementacién de dicho
proceso (WHO/ROE, 2004), a pesar
de explicitarse la necesaria colabo-
racién del hospital con otras insti-
tuciones, servicios y entidades, y la
optimizacién de recursos relacio-
nados con la informacién sobre la
salud y la enfermedad, no se hace
ninguna alusién al gran potencial
informativo y humano que repre-
sentan las bibliotecas médicas y sus
profesionales.

2.2. Educar en la salud y los habi-
tos saludables a los ciudadanos

La propuesta anterior, a pesar
de tener en cuenta la educacion en
la salud, se centra en el ciudadano
enfermo y, sobre todo, en el hecho
de que la informacion se crea, ges-
tiona y difunde directamente en el
hospital. Sin embargo es necesario
avanzar y ampliar tanto el radio de
actuacion como los recursos a utili-
zar, siendo uno de ellos la bibliote-
ca publica.

Esta es una infraestructura ya
existente y su implicacién en la
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educacién en la salud forma parte
de sus funciones. Segtin el Manifies-
to de la Unesco sobre la biblioteca
publica (1994), ésta “constituye un
requisito bésico para el aprendizaje
a lo largo de los afios, para la toma
independiente de decisiones y el
progreso cultural del individuo y
los grupos sociales”. Se trata pues
de dar cabida de una manera mas
evidente a un nuevo servicio en el
marco de su funcionamiento habi-
tual.

Hay una serie de factores con-
textuales que favorecen esta coope-
racién entre hospital y biblioteca
publica. Entre ellos cabe destacar:
el aumento de enfermedades croni-
cas y el progresivo envejecimiento
de la poblacién, asi como el inci-
piente movimiento ciudadano que
reclama una informacién de cali-
dad en aspectos relacionados con
la salud; existe ademas, sin obviar
los aspectos éticos y de derechos
humanos, un interés econémico. Se
ha demostrado que una educacion
sanitaria generalizada permite re-
ducir las visitas médicas y el gasto
farmacéutico. Las consecuencias
son claras: los costes sanitarios que
deberia asumir la administracion
disminuirian sensiblemente (Roth,
1978).

“La biblioteca publica y las
bibliotecas especializadas
en medicina deben
cooperar activamente en
la tarea de educar en la
salud”

La biblioteca publica, en estre-
cha colaboracion con las bibliote-
cas especializadas en medicina y
los profesionales de la salud, pue-
de convertirse en centro educador,
informador y difusor abierto al
conjunto de la ciudadania. Estas
actuaciones pueden concretarse en
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servicios de muy diversa naturale-
za, adaptados a cada realidad social
concreta: desde las conferencias
y debates realizados dentro de los
muros de la biblioteca (y no del
hospital como hemos expuesto en
el caso anterior) por profesionales,
a la presentacion de asociaciones, la
elaboracién de productos concretos
como el acceso en linea a recursos
sobre salud y sanidad previamente
validados por especialistas, la di-
fusion de tripticos informativos o
la revisién de la coleccién médica,
pero también el aprendizaje del uso
de las tecnologias para el acceso a
informacién de calidad sobre salud,
entre muchos otros. La biblioteca
publica se convierte en mediadora
y pone sus instalaciones, su colec-
cidn, sus servicios bibliotecarios y
sus profesionales al servicio de la
informacién sobre la salud.

En Espana® se trata de una pro-
puesta relativamente novedosa, pero
en otros paises hay destacados ante-
cedentes. Es remarcable el proyecto
impulsado desde la tdltima década
del siglo XX por el National Health
System (NHS) del Reino Unido que
propone una aproximacion entre la
biblioteca ptblica y la biblioteca
especializada en medicina. Se tra-
ta de proporcionar por parte de la
biblioteca publica servicios especi-
ficos de informacion sobre la salud,
generalmente recursos previamente
seleccionados por especialistas que
garantizan la calidad y la adecua-
cién de los contenidos al perfil de
los usuarios de la biblioteca publi-
ca; pero también puede producirse
un movimiento de usuarios desde la
biblioteca publica a la especializada
cuando las demandas de informa-
cién superen los recursos propios.

3. Conclusiones

La propuesta aqui esbozada
pretende aunar esfuerzos de los dis-
tintos colectivos que intervienen en
el proceso informativo y formativo
del ciudadano en relacién con la en-
fermedad y la salud, partiendo del
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uso de recursos ya existentes. Pre-
tendemos ademds reivindicar la fi-
gura del profesional de la informa-
cién como agente imprescindible
en este proceso.

“Es imprescindible que
médicos y bibliotecarios
colaboren estrechamente”

Se trata de una propuesta am-
biciosa porque implica la interven-
cion de distintos colectivos con per-
files distintos tanto en la formacién
como en la manera de trabajar. Sig-
nifica también la colaboracién de
distintas instituciones y administra-
ciones publicas en muchos casos.
Ademads carecemos de tradicién en
este tipo de proyectos transversales
y conceptuales. Pero a pesar de ello
y teniendo en cuenta la evolucién
informativa de la sociedad actual
asf como la tendencia generalizada
a una racionalizacién de los recur-
so0s, los hospitales y los estamentos
sanitarios en general deberian con-
siderar esta nueva formulacién del
proceso informativo y formativo de
los pacientes.

No puede hacerse caso omiso
a esta necesidad de informacion
de los ciudadanos en relacidon con
la salud y la enfermedad ya que si
los responsables (los hospitales, la
administracion) no la procuran, no
significa que los usuarios cejen en
su empefio y consigan informacién
que no siempre cumpla con las mi-
nimas garantias de calidad y ade-
cuacion. Las TIC facilitan el acceso
a cualquier informacién no contro-
lada y en cuestiones tan sensibles
como la salud y la enfermedad, la
intervencion de profesionales es
fundamental. Si los ciudadanos van
a acceder a la informacion desea-
da en cualquier circunstancia, es
preferible establecer previamente

procedimientos, crear colecciones
y servicios adecuados y garantizar
asi el resultado final: una informa-
cién de calidad, educacién en la
salud y aprendizaje del uso de las
TIC, esencial en estos procesos in-
formativos y formativos.

4. Notas

1. En trabajos anteriores hemos presentado una
detallada relacion de las leyes y normas que con-
figuran este marco legal y normativo. Destaca-
mos aqui la Llei 21/2000, de 29 de desembre so-
bre els drets d’informacio concernent a la salut
i ’autonomia del pacient, pionera en Espafia; la
Declaracion para la promocion de los derechos
de los pacientes en Europa (1994) y la Ottawa
charter for health promotion, 1986 (2000), am-
bas de la WHO/EURO; el Manifiesto de IFLA/
Unesco sobre la biblioteca piiblica, 1994 y las
Pautas para bibliotecas al servicio de pacientes
de hospital (2001) de la IFLA, asi como los c6-
digos deontoldgicos profesionales de médicos y
bibliotecarios, entre otros.

2. Enelcasodelos hospitales catalanes, por ejem-
plo, este aspecto queda recogido en el “Criteri 5
Processos. Subcriteri 5.b Produccid, distribuci6 i
servei d’atencié dels productes i serveis. Etica i
drets del client”, y en el “Criteri 6 Resultats en
els clients. Subcriteri 6.a Mesures de percepcio”.
Para una informacion mads detallada, véase: Acre-
ditacio de centres d’atencio hospitalaria aguda a
Catalunya. Barcelona: Generalitat de Catalunya.
Departament de Salut, 2005. 2 vol.

3. Sin embargo, este panorama es incompleto si
no se alude al cédigo deontolégico de los médi-
cos que reconoce explicitamente el derecho a la
informacién de los pacientes aunque se atribuyen
la responsabilidad exclusiva de ofrecerla.

4. Para mds informacion sobre la colaboracion
entre profesionales, bibliotecarios y médicos des-
de una perspectiva legal y deontoldgica, véase:
Vall, Aurora; Rodriguez-Parada, Concepcion.
“El derecho a la informacion del paciente: una
aproximacion legal y deontoldgica”. BiD: textos
universitaris de biblioteconomia i documentacio,
2008, desembre, n. 21.

http://www.ub.edu/bid/2 1/vall2.htm

5. Para un ejemplo de buenas précticas en el que
colaboran médicos, bibliotecarios, pacientes y
familiares, véase: Monroe Carell Jr Children’s
Hospital at Vanderbilt. Health library.
http://www.vanderbiltchildrens.org/interior.php?
mid=996

6. Véase: WHO/ROE. Health promoting hospitals.
http://www.euro.who.int/healthpromohosp

7. El Hospital Clinic de Barcelona, miembro de
lared, es un ejemplo de buenas practicas con dos
proyectos emblematicos: Forumclinic: programa
interactivo para pacientes'y Forum Salut Clinic
http:/fwww.forumclinic.org/?set_language=es&
cl=es
http://'www.hospitalclinic.org/Secciones/Ciuda
dano/Educacionensalud/F%C3%B2rumSalu
tCl%C3%ADnic/tabid/928/language/es-ES/
Default.aspx.

8. Un timido intento es el que se realiza desde
la Biblioteca piiblica de Can Peixauet de Santa
Coloma de Gramanet (Barcelona): la proximidad
fisica entre la biblioteca y el hospital local de re-
ferencia (Hospital de I’Esperit Sant) asi como la
buena sintonia entre los profesionales de ambas
instituciones ha propiciado que en la biblioteca
se celebren conferencias periédicas sobre temas
relacionados con la salud.
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