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RESUMEN

La alfabetizacion en salud (AS) es la capacidad de los individuos de acceder vy utilizar
informacién para tomar decisiones sobre su salud, tratandose de un concepto
multidisciplinario en el cual la informacién desempefia un rol central. Se presenta una
revision narrativa de la investigacion producida sobre la AS, tanto en la literatura
biomédica como en la literatura de biblioteconomia y documentacién entre los afios
2014 y 2016, segun queda reflejada en las bases de datos PubMed y LISA. Los
resultados muestran que la literatura biomédica se centra en el personal sanitario, los
pacientes y el sistema sanitario, aunque reconoce la necesidad de concebir la AS
como una problematica propia de la comunidad entera. La literatura en
biblioteconomia y documentacién reclama un rol en la promocioén de la AS y se
propone partidaria de estrategias colaboradoras, aunque de momento no han
avanzado las estrategias para abordar las repercusiones comunitarias de la
alfabetizacion en salud.

Palabras clave: alfabetizacién en salud; alfabetizacion informacional; bibliotecas;
biblioteconomia y documentacién; biomedicina.
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ABSTRACT

Health literacy (HL) is the ability of individuals to access and use information to make
decisions about their health. It is a multidisciplinary concept in which information
plays a central role. A narrative review is presented of the research concerning HL
reported from 2014 and 2016 in the literature about biomedicine, library and
information science (LIS) contained in the databases PubMed and LISA. Results show
that biomedical literature centers on the health personnel, the patients and the health
system, though recognition is also provided to the need to view HL as a concern of
the entire community. The LIS literature claims a role in HL promotion, advocating
collaborative work, though no progress has so far been made in the application of
strategies aimed at approaching the community impact of Health literacy.

Key words: health literacy; information literacy; libraries; library economy and
documentation; biomedicine.

INTRODUCCION

La alfabetizaciéon en salud (AS) es un tema en auge en la literatura biomédica, y
representa asimismo un objetivo prioritario para muchas organizaciones dedicadas a
la salud, como la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) o los National Health
Institutes (NHI) de Estados Unidos. El concepto de AS data de los afios setenta, y es
una de las definiciones mas citadas la de Nutbeam:?! "the cognitive and social skills
which determine the motivation and ability of individuals to gain access, to
understand, and use information in ways which promote and maintain good health".
En la actualidad, la OMS define la AS como un concepto complejo y en evolucién que
se refiere en lineas generales a"... the ability of individuals to gain access to,
understand and use information in ways which promote and maintain good health for
themselves, their families and their communities".? En muchos estudios, la AS esta
asociada con beneficios importantes para los individuos y las comunidades en las
cuales viven, como, por ejemplo, menores tasas de hospitalizaciéon o un uso mas
reducido de los servicios sanitarios y de urgencias.® La visiéon actual de la AS recalca
su complejidad, multidimensionalidad y alcance comunitario, caracteristicas que, ya
solo desde una perspectiva conceptual, exigen abordar el tema de manera
multidisciplinaria. La préactica totalidad de las definiciones de la AS, ademas, insisten
en la centralidad de la informacion, tanto sobre salud como sobre servicios y sistemas
sanitarios.* En esta revision, se plantea la AS desde dos puntos de vista disciplinares
diferentes en los que se resumen temas y problematicas de la literatura biomédica,
por una parte, y de la literatura de biblioteconomia y documentacion (ByD), por otra.
La aportacion al tema de la AS por parte de la biomedicina estd muy por encima de la
aportacion de la ByD, aunque entendemos que la centralidad de la informacién en
toda definiciéon de la AS representa una clara llamada de participacion para la
comunidad de ByD. De manera que la presente contribucién, que da a conocer la
investigacion actual en las dos disciplinas, pretende aislar la aportacion diferencial de
cada una de ellas respecto a las problematicas de la AS, destacando posibles vias de
participaciéon por parte de la biblioteconomia y documentacion.
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METODOS
SELECCION DE LAS FUENTES

Esta revision narrativa de la literatura pretende resumir cuestiones relacionadas con
la AS segun se tratan en la literatura biomédica y en la de ByD. Las fuentes se
localizaron buscando health literacy en bases de datos especializadas, concretamente
PubMed para la biomedicina y LISA (Library and Information Science Abstracts) para
la ByD. Teniendo en cuenta la abrumadora cantidad de informacion disponible en
PubMed (en febrero de 2017 la busqueda health literacy devolvié casi 6 000
resultados). Limitamos la blisqueda a los afios 2014-2016 y exclusivamente a los
trabajos que se habian registrado como revisiones de la literatura, aunque un analisis
mas atento revelé que muchos de ellos en realidad no podian cualificarse como
revisiones propiamente dichas aun presentando enfoques globales sobre el tema.
Como resultado se obtuvieron 326 documentos. Los criterios de inclusién y exclusién
en la muestra final se basaron en el tema de la revision y solo se incluyeron aquellos
trabajos que trataran algun aspecto de la AS y que abordaran de manera destacada y
directa el tema de la AS, pues muchos articulos aludian a la AS solo de forma
secundaria. Se excluyeron articulos sobre portales de pacientes, trabajos en los que
se midieran los conocimientos de los pacientes sobre determinadas enfermedades,
resefnas de libros, resultados de programas especificos vinculados a un centro o
enfermedad concreta, o trabajos en los cuales la AS representaba solo un aspecto
marginal. Los articulos incluidos suman un total de 53 contribuciones.

Para la seleccion de los trabajos de ByD se aplicaron criterios diferentes. Los registros
recuperados a través de la bldsqueda de health literacy en LISA en febrero del afio
2017 fueron 209. Limitando los resultados al periodo 2014-2016, se recuperaron 81
registros. Este hecho ya pone de manifiesto la disparidad en términos de aportaciones
al tema de la AS por parte de las dos areas. Los articulos se filtraron para eliminar los
estudios de caso, las descripciones de programas e intervenciones especificas del tipo
"las bicicletas en la biblioteca" o "portal para adolescentes enfermos de cancer", o de
politicas especificas ejecutadas en contextos muy limitados, principalmente Estados
Unidos. Algunas experiencias concretas se incluyeron cuando reunian conjuntos de
intervenciones y programas enfatizando una estrategia global mas que intervenciones
0 programas especificos. Los trabajos sobre la busqueda de informacion se incluyeron
solo cuando la propia bldsqueda se relacionaba con la AS. De lo contrario, se entendi6
que correspondian a otro campo de investigacion, relacionado, pero diferente. En total
se seleccionaron 37 trabajos.

RESULTADOS

La produccion global recuperada de las dos bases de datos y su evolucién se muestra
en los resultados (Fig. 1 y Fig. 2) para destacar el crecimiento importante de esta en
los dltimos afos. Por otro lado, los articulos seleccionados se resumieron de manera
narrativa para aislar los temas y los aspectos mas estudiados en la literatura
biomédica y en la literatura de ByD mas reciente, y poner de manifiesto la aportacion
diferencial de las dos disciplinas.
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Fig. 1. Produccion cientifica sobre Alfabetizacion en
Salud segun datos de PubMed, 1994-20165.
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Fig. 2. Produccion cientifica sobre Alfabetizacion en Salud
segun datos de LISA, 2004-2016.

Aunque las busquedas se realizaron en bases de datos internacionales, la literatura
analizada en esta revision refleja fundamentalmente el punto de vista
norteamericano; las aportaciones europeas o de otros paises son menos destacadas.
Romero y Ruiz-Cabello,® ya en el afio 2012, constatan lagunas en la investigacion
europea sobre AS comparada con realidades anglosajonas. Otra muestra del escaso
interés por el tema en el ambito hispano son los indicadores de uso y citacion de una
monografia publicada en el afio 2012 por un colectivo de profesionales vinculados al
mundo de la salud, muchos de los cuales médicos de familia, titulada Alfabetizacion
en salud. De la informacién a la accién.® A fecha de hoy, a pesar de encontrarse
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disponible de forma gratuita, la monografia cuenta con apenas dos citas en Google
Académico, aunque se ha compartido 109 veces en Google Plus y 1 010 en Facebook
desde el portal Salupedia donde se encuentra depositada, muestras de un escaso
interés por el tema, especialmente por parte de la comunidad académica. Sirva esta
revision y sistematizacion de temas para plantear su aplicacion a paises y realidades
sociales diferentes a la estadounidense.

En la figura 1 se observa la evoluciéon de la produccion sobre AS registrada en
PubMed. Se aprecia un crecimiento importante del area desde comienzos del milenio.
Los niveles mas altos de produccién se alcanzan en los afios 2014 y 2015. Es
diferente el caso de los datos sobre produccién en ByD. La primera publicaciéon en
LISA se registra a partir del afio 2004 y la produccion cientifica sobre AS en el ambito
de la ByD presenta un camino mucho mas irregular (Fig. 2). Sigue ahora el resumen
narrativo de las tematicas mas destacadas en la muestra de articulos seleccionados.

LA ALFABETIZACION EN SALUD EN LA LITERATURA BIOMEDICA RECIENTE
(2014-2016)

El analisis de la literatura biomédica mas reciente sigue enfatizando los supuestos
beneficios de la AS, aunque pone de manifiesto la dificultad de aplicar los principios
de la AS en contextos concretos. Mucha literatura analiza las herramientas de
medicion de la AS, y destaca su multiplicidad y su dependencia de una definicion clara
de la AS que, a fecha de hoy, no existe. Se analizan a continuacion las tendencias
mas comunes que emergen de los 53 documentos seleccionados.

Instrumentos de medicién

El gran auge de la AS en la literatura biomédica responde a las supuestas
repercusiones positivas de esta en la salud de los individuos y en las comunidades en
las cuales viven. Sin embargo, las asociaciones establecidas por la investigacion entre
AS y ciertos comportamientos o resultados médicos, podrian cuestionarse por el mero
hecho de que no existe a fecha de hoy un instrumento Unico de medicién de los
niveles de AS. Aunque REALM (Rapid Estimate of Adult Literacy in Medicine), TOFHLA
(Test of Functional Health Literacy in Adults) o NVS (Newest Vital Sign) estan entre
los referentes mas populares en este tipo de mediciones, diferentes instrumentos de
medicion se han desarrollado para diferentes contextos y poblaciones, que producen
incoherencias en las mediciones e impiden comparar los resultados de estudios
diferentes. Desde un punto de vista psicométrico y conceptual, los 51 instrumentos de
medicién analizados en Haun y otros,” presentan diferencias al medir dimensiones
conceptuales diferentes de la AS. Nguyen, Paasche-Orlow, Kim y otros® insisten en
que unos instrumentos adecuados de mediciéon suponen una definicién conceptual
clara de la AS, mientras que Guzys, Kenny, Dikson-Swift y otros® demuestran que la
conceptualizacién y la definicion de la AS cambian dependiendo del instrumento de
medicién utilizado. Malloy-Weir y otros 4 encuentran 250 definiciones diferentes de la
AS en la literatura biomédica para el periodo 2007-2013, hecho que a su entender
obstaculizaria tanto la medicién de esta, como la investigacién y la adopcion de
politicas. Analizando todos los instrumentos de medicion descritos en la literatura
cientifica entre los afios 2009 y 2014, Altin, Finke , Kautz-Freimuth y otros*®
constatan que los instrumentos disponibles son cada vez mas multidimensionales, y
tocan multiples dominios de las AS como el encuentro médico-paciente, la interaccion
con el sistema sanitario, o derechos y responsabilidades. Asimismo, comprueban que
existe una tendencia hacia los instrumentos mixtos que mezclan mediciones
subjetivas (basadas en la autoevaluacion) y objetivas (basadas en el desempefio de
ciertas tareas).
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Diferentes grupos poblacionales pueden necesitar diferentes instrumentos de
medicién. Stonbraker, Schnall, y Larson,*! por ejemplo, revisan los instrumentos de
intervencion mas adecuados para hispanohablantes. O'Connor, Casey y Clough?'?
constatan que los instrumentos disponibles para medir la AS en enfermedades
mentales presentan importantes carencias, especialmente desde un punto de vista
psicométrico. Finalmente,Gomes Machado, Teixeira Lima, Frota Cavalcante y otros*®
repasan la literatura enfermeristica disponible sobre instrumentos de medicién de la
AS para mayores hipertensos, poniendo de manifiesto sus limitaciones y la escasa
atencién prestada a la participacion de los pacientes en la toma de decisiones.

Duell, Wright, y Renzaho,** con la intencién de encontrar el instrumento mas
adecuado para determinar la AS en entornos clinicos, identifican 43 instrumentos
diferentes, y encuentran que la mayoria enfatiza el aspecto comunicativo de la AS,
infravalorando la alfabetizacion numérica y otros aspectos, concretamente el funcional
(el acceso a la informacion) y el critico (su aplicacion en la practica). Segun los
autores, la mayoria de los tests se limitan a medir la capacidad de comprensién de un
texto, a veces utilizando simplemente unas pruebas automaticas de comprension
lectora, como el Flesh-Kinkaid Reading Test. Aplicados a la documentacion médica,
muchos de estos tests resultan en niveles de complejidad superiores a las
competencias medias de los pacientes.'>'” La creciente disponibilidad de
herramientas para evaluar la comprensibilidad de la informacion sobre salud
disponible en la web representa una novedad al incorporar a menudo el analisis de
sentimientos para apreciar el aspecto emocional, aunque estas presentan numerosas
limitaciones en cuanto a validez.*®

Seguin Dickson-Swift, Kenny, Farmer y otros,*° los instrumentos disponibles para
medir niveles de AS en salud oral son criticables por centrarse fundamentalmente en
el reconocimiento de palabras, sin analizar las repercusiones de estos conocimientos
en términos de comportamiento y uso. Desde este punto de vista, instrumentos
basados en la medicién del conocimiento conceptual en salud oral podrian ser mas
prometedores.?°

Relacion entre alfabetizacion en salud y comportamiento de los pacientes

La AS repercute en diferentes esferas del comportamiento de los pacientes, entre las
cuales cabe mencionar: a) el uso de los servicios sanitarios, b) la capacidad de
autogestion, especialmente en el caso de enfermedades croénicas, c) la adhesion al
tratamiento, d) la bdsqueda de informacion, e) la toma de decisiones, y f) la
disposicién hacia medidas de prevencion.

Uso de los servicios sanitarios

Varios estudios apuntan a que existe una relaciéon entre bajos niveles de AS y un uso
mayor de los servicios sanitarios tanto en EE.UU. como en Europa.?! Este es un tema
especialmente importante para el sector sanitario. Quizas el impacto en el uso de los
servicios sanitarios se haya estudiado mas en afios anteriores a los seleccionados
para este trabajo, tratdndose hoy dia de un argumento consolidado y oficial a favor
de mayores esfuerzos para la alfabetizacion en salud.

Gestion de enfermedades crénicas

Por su importante presencia en las sociedades occidentales, la gestion de
enfermedades crénicas como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares, la
depresion o el SIDA, también se estudia en relaciéon con la AS, pues en la gestién de
estas son especialmente importantes las variables relacionadas con los pacientes. Las
posibilidades de complicaciones parecen acrecentarse en el caso de pacientes con
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niveles mas pobres de AS, por lo menos en la gestion de la diabetes.?? Palumbo?®
explica que los pacientes con niveles mas bajos de AS se sienten poco capacitados
para gestionar su enfermedad, se involucran menos en las decisiones con respecto a
su condicion y presentan mayores riesgos de hospitalizacion y mortalidad. Mackey,
Doody, Werner y otros,?* en una revision sobre AS y enfermedades crénicas,
encuentran que los 31 estudios seleccionados confirman de manera consistente la
existencia entre los niveles de AS y algunos de los requisitos necesarios para
gestionar de manera efectiva la enfermedad crénica, como los conocimientos relativos
a la enfermedad padecida, por ejemplo. En el caso de los pacientes pediatricos, los
niveles de AS de los padres son importantes cuando se trata de nifios con
necesidades de cuidado especial por cuestiones médicas o de comportamiento.?®

Adhesion al tratamiento

Relacionado con la capacidad de gestionar las enfermedades cronicas, esta el
problema de la adhesiéon del paciente a la medicacion y al régimen de administracion
indicado por los profesionales de la salud. En este ambito también algunos de los
estudios realizados apuntan a una relacién positiva con la AS.?%27 Sin embargo, los
resultados de los estudios realizados en este sentido son contradictorios.?® En
algunos, resulta que precisamente los pacientes con menores niveles de AS se
adhieren mas estrictamente a los tratamientos propuestos.?® Ademas, un mismo
factor puede estar relacionado tanto con una mayor como con una menor adhesion al
tratamiento, como la edad, las creencias del paciente, o la existencia de
medicamentos concomitantes.?® Asimismo, el tipo de enfermedad puede tener algo
que ver en la decision de seguir la prescripcion médica o no. En las enfermedades
mentales, aunque los pacientes con mayores niveles de AS suelen manifestar mayor
consciencia y mayor inclinacion a buscar ayuda, de ninguna manera esta se
correlaciona con mayor uso de medicamentos.3° En las decisiones del paciente sobre
si ajustarse o no al tratamiento prescrito inciden factores de muchos tipos, incluidos
algunos diferentes a los educativos, como los de orden psicolégico.3!

BuUsqueda de informacion

En muchos estudios se relaciona directamente la AS con la bdsqueda de informacion,
pues la literatura biomédica considera que existe una conexiéon entre la bisqueda de
informacién activa y los mejores niveles de salud. Powe, por ejemplo, estudia el
comportamiento informacional de mujeres afroamericanas, caucasicas y asiaticas de
zonas rurales, y encuentra que no suelen buscar informacién sobre salud de manera
activa, a pesar de tener acceso a internet. Diviani, van den Putte, Giani y otros,3®
teniendo en cuenta el crecimiento espectacular de la bisqueda de informacién en la
web, revisan la literatura publicada sobre coémo los consumidores de informacion
médica evallan la informaciéon que encuentran. Segun Diviani y otros® la relacion
entre AS y la basqueda de informaciéon en salud responde a que la una depende de la
otra y produce, asimismo, un circulo vicioso en el cual los mejor alfabetizados en
salud tienden a buscar mas. De esta manera, mejoran y actualizan sus
conocimientos. Comparativamente otros segmentos poblacionales se quedan mas
desactualizados.

Toma de decisiones

A la hora de tomar decisiones sobre la compra de productos de alimentacion,
diferentes niveles de AS suponen un uso diferente de las etiquetas de informacion
nutricional,®* y ponen de manifiesto el rol de esta en las decisiones que afectan la
salud.
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Prevencion

La disposicion positiva para pruebas de diagndéstico también parece estar relacionada
con niveles mas altos de AS, para cancer colorrectal por lo menos.3® En el ambito de

las enfermedades infecciosas, bajos niveles de AS correlacionan, aunque de manera

no consistente, con la escasa adopcién de medidas de protecciéon y una comprension
equivocada de los antibidticos.36

La alfabetizacion en salud y la tipologia de pacientes

La adolescencia y la edad avanzada reciben mayor atencion por parte de la literatura.
En el caso de pacientes mayores, unas condiciones médicas pobres se pueden
acrecentar en caso de niveles mas bajos de AS.3” La mayor edad esta relacionada con
la AS en términos de comprension lectora, razonamiento y competencias numeéricas,
aungue no necesariamente con el conocimiento del vocabulario médico.® Las
tecnologias podrian propiciar el acceso de los mayores a la informacién en linea; sin
embargo, las intervenciones encaminadas en este sentido hasta el afio 2013 han sido
pobres y sin fundamento en la teoria, seglin Watkins y Xie.®® Otra clase de pacientes
comprende quiénes ejercen labores de cuidado, principalmente mujeres. A menores
niveles de AS de las cuidadoras, suele corresponder una mayor carga de trabajo para
estas, asi como un mayor uso de los servicios hospitalarios y menores competencias
para la autogestion de las personas cuidadas.*®

Kutcher, Bagnell y Wei%! repasan el concepto de AS mental para adolescentes y
jovenes. Las dificultades que suelen encontrar los adolescentes a la hora de tomar
decisiones en salud, cuando buscan informacion en la web, incluyen que no saben
diferenciar la informacién fiable de la menos fiable y que no saben traducirla a
comportamientos saludables.*? En su revisién sobre AS y adolescentes, Kim y Syn*3
encuentran que la mayoria de los estudios publicados entre los afios 2002 y 2012 se
centran en como los adolescentes buscan y utilizan la informacién médica encontrada
en la web, donde la blisqueda de informacién online es un rasgo caracterizador de la
AS en este grupo de edad. Por otro lado, escasean los instrumentos de medicion de la
AS enfocados precisamente en este sector poblacional.**

La dimensidon comunitaria de la alfabetizacion en salud

La visibn mas compleja de la AS, que abarca no solo a los individuos y sus
interlocutores mas inmediatos, el personal médico, sino todo el sistema de salud y la
sociedad, aparece mas a menudo en la literatura publicada por instituciones u
organizaciones. De hecho, el concepto comunitario de la AS, ademas, descarga de
una responsabilidad excesiva al personal sanitario, y la reparte entre todo el sistema
de salud y la sociedad.*® Esto emerge constantemente de los informes anuales del
Roundtable on Health Literacy, del Institute of Medicine of the National Academies,
por ejemplo, que tratan temas relacionados con AS, como las altas hospitalarias*® o la
medicina de precision. Batterham*® define la vertiente comunitaria de la AS y explica
que muchas decisiones sobre salud se pueden tomar en el ambito de la familia o por
la influencia de pares, como otras personas enfermas, por ejemplo, sin tener en
cuenta las repercusiones del liderazgo de la comunidad en determinados entornos. A
este fendmeno se le conoce como AS distribuida (Distributed Health Literacy).
Recuerdan que la AS "critica" implica participar en los debates de la comunidad y
planificar sobre cuestiones que afectan a la salud de esta y de los individuos que la
componen. La AS "distribuida" puede disminuir las diferencias en salud entre
pacientes, muchos de los cuales no pueden alcanzarse porque no usan a menudo los
servicios sanitarios. Por otro lado, las decisiones que tomen los individuos, por
ejemplo, con respecto a la vacunacion, pueden afectar a un conjunto importante de la
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poblacién y repercutir en una mayor incidencia de determinadas patologias a nivel de
comunidad.48

Guzys y otros® critican los instrumentos de medicion de la AS por centrarse en
entornos clinicos, y dejan de lado el nivel de las comunidades. Por otro lado, Willis,
Saul, Bitz y otros*® reclaman una mayor implicacion institucional en la promocion de
la AS. Subrayan que, de acuerdo con la literatura publicada, las intervenciones
promovidas desde el gobierno son las mas prometedoras.

La relacibn médico-paciente

Otra forma de contextualizar la AS es analizarla en el ambito de la relacién médico
paciente. Nouri y Rudd®® ponen de manifiesto que existe una discrepancia importante
en los niveles de alfabetizacién entre los proveedores de informacion médica y el
paciente. La AS puede por si sola contribuir a reducir disparidades entre personas
enfermas en la atencion sanitaria; por ejemplo, en el ambito de las enfermedades
reumatoides.®! Para Estados Unidos, Cadoret y Garcia 2 hablan del "imperativo
multicultural”. Apuestan por la provision de un cuidado cultural y linguisticamente
apropiado que contribuya a la eliminaciéon de las diferencias en salud oral. Sin
embargo, el propio personal sanitario puede no estar formado para la AS. Desde el
ambito de la enfermeria, se reclama una mejor formacion del personal sanitario en
AS. De Caro, Caranzetti, Capriati y otros®® encuentran que los profesionales de la
enfermeria prestan poca atencién todavia al tema de la alfabetizacion en salud.

Una vertiente de esta relacion son las implicaciones de la AS para pacientes que
toman parte en la investigacion médica, y son varios los estudios que analizan la AS y
el tema del consentimiento informado. Montalvo y Larson®* abogan por la medicién de
los niveles de AS, comprensién lectora y de la investigacidon para los pacientes que
toman parte en los ensayos clinicos y en la investigacion médica en general. Sherlock
y Brownie®® observan que la capacidad de comprender el proceso de consentimiento
disminuye con la edad. En este sentido, es especialmente vulnerable la poblaciéon de
personas mayores.

Formacioén e intervenciones

Una parte importante de la literatura repasa las intervenciones realizadas para la
mejora de los niveles de AS de sectores diversos de la poblaciéon. Las intervenciones
pueden ser eficaces para mejorar los conocimientos de medicaciones y la adhesioén al
tratamiento de pacientes con escasos niveles de AS.%¢ Las estrategias mas exitosas
abarcan desde el suministro de informacién escrita u oral, hasta reenvios a fuentes de
informacion alternativas y accesibles en cualquier momento, y entrevistas
personalizadas. La comprension de la informacion relacionada con los medicamentos
es otro tema de preocupacion. En este sentido, las intervenciones que han resultado
mas efectivas incluyen el suministro de informacién adicional, la personalizaciéon de la
informacioén, la posibilidad de navegar la informacién y el acceso a recursos
disponibles en caso de necesidad.>®

Conceptos relacionados

Los conceptos relacionados con la AS que emergen de los trabajos seleccionados
empiezan por la "medicina personalizada"; es decir, centrada en ofrecer tratamientos
basados en los perfiles genéticos de cada paciente.>” EIl community-based peer
support,>® por otro lado, seria una manera de promover la AS con el objetivo de
reducir las desigualdades en salud y proponer enfoques negociados para programas
codisefiados. La consumer health informatics seria finalmente la tecnologia necesaria
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para ofrecer informacion sobre salud y ayudar en la toma de decisiones en salud. Sin
embargo, se trata de un &mbito aun por definir.>®

LA ALFABETIZACION EN SALUD EN LA LITERATURA DE LA BIBLIOTECONOMIA Y LA
DOCUMENTACION

La literatura de ByD, aun haciéndose eco de las cuestiones tratadas en la literatura
biomédica, presenta un punto de vista especializado, que reivindica la promocién de
las competencias informacionales como algo propio de la disciplina. Las tematicas
aisladas en los trabajos analizados incluyen desde la comparacién entre la AS y la
alfabetizacion informacional, hasta la discusion de las competencias necesarias en la
busqueda de informacién sobre salud y la necesidad de concebir la AS como un
fenédmeno complejo.

Comparacion de la alfabetizacion en salud con la alfabetizacién informacional

La pregunta que surge mas espontanea cuando el tema de la AS se analiza en la
literatura bibliotecaria y documental es su relacion con la alfabetizaciéon informacional.
Curiosamente, ambos términos datan del afio 1974, y las dos areas son
multidisciplinarias y dificiles de definir.6°® Ademas, comparten el concepto de
alfabetizacion, la existencia de factores desencadenantes (como una enfermedad, por
ejemplo), la necesidad de comprender la informacién, la habilidad de utilizar la
informacién para tomar decisiones, algun nivel de competencias tecnoldgicas, y
finalmente beneficios para el individuo y la comunidad. Elementos Unicos de cada una
son, para la AS, el énfasis en la interaccién entre enfermos y personal sanitario y el
sistema de salud, mientras que la alfabetizacion informacional enfatizaria mas las
competencias de busqueda y recuperacion de informacién. Desde el punto de vista de
la ByD, la AS seria un ejemplo de alfabetizacién informacional en contexto.6*

A favor de la colaboracioén: reivindicando un rol para la profesion
bibliotecaria

En la literatura de ByD, la promocion de la AS se concibe en el marco de un trabajo
colaborativo y participativo entre las varias partes afectadas, la profesion
bibliotecaria, el personal sanitario y la ciudadania.®? A pesar de carecer de
conocimiento especializado en temas médicos, las bibliotecas cuentan con
conocimientos en la gestion de la informacién, asi como con experiencia en proyectos
de alfabetizacion informacional y en el apoyo a la investigacién médica.®® Las
iniciativas bibliotecarias documentadas en la literatura demuestran que la promocién
de la AS es un rol natural para la profesién bibliotecaria.®* Por otro lado, en la
practica, proporcionar acceso a la informacién sobre salud y promocionar la AS
pueden resultar roles incbmodos para los profesionales de las bibliotecas publicas. %°
A la dificultad de comprender las preguntas de la comunidad usuaria, la falta de
conocimientos y de formacion, o la incertidumbre con respecto al rol que se debe
asumir en estas circunstancias, cabe afadir problematicas relacionadas con la
privacidad de las consultas planteadas.

En este enfoque colaborador se ponen de manifiesto aspectos menos tratados en la
literatura biomédica como, por ejemplo, las necesidades relacionadas con la AS del
propio personal sanitario. Hallyburton, ¢ por ejemplo, analiza las practicas de la
informacién de profesionales de la salud, argumentando que tradicionalmente la
investigacion se ha limitado a analizar la AS de pacientes. Por otro lado, Schnitzer,
Rosenzweig, y Harris®’ insisten en que desde las bibliotecas médicas se puede educar
al personal sanitario para mejorar su comunicacion con los pacientes. La biblioteca
puede contribuir desde la propia etapa formativa del personal sanitario,®® aunque los
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niveles de AS del alumnado de grado en disciplinas relacionadas con la salud pueden
ser superiores a los de otras disciplinas.®®

Existe una relacion clara entre el mundo de las bibliotecas y el sector salud, aunque
no siempre las estrategias de colaboracidon sean explicitas e intencionadas. Zager,
Haskins, Maland, y otros’® analizan la posesion de un carné de biblioteca en relacion
con otras variables relativas al estado de salud. Un alto uso del carné de la biblioteca
se relaciond con estar embarazada, tener nifios viviendo en la casa y sufrir
depresiones severas, mientras que el hecho de no haber utilizado el carné
recientemente estaba relacionado con el habito de fumar y tomar drogas. Muchos
usuarios interesados en informacién sobre salud que acuden a las bibliotecas publicas
de Oklahoma llegan precisamente después de una consulta médica o por
recomendaciéon del personal sanitario, seglin emerge de la encuesta de Rubenstein.®®

Muchas veces desde las bibliotecas tanto publicas como hospitalarias se propone la
colaboracién con profesionales de la salud.”* En el caso que describe Macdonald”? de
la biblioteca del hospital canadiense de Seven Oaks, el éxito de los programas de
promocién de la AS se relaciona precisamente con la colaboracién entre personal
bibliotecario y el personal médico. Shipman, Lake, y Weber”® revisan proyectos de
divulgacion y colaboracion para apoyar la AS, incluyendo la promociéon de recursos
informativos destinados también a profesionales de la salud, ferias, etc. que
demuestran la valiosa aportaciéon de las bibliotecas a la alfabetizacion en salud.

Busqueda de informaciéon, competencias informacionales y fuentes de
informacion

La busqueda de informacién es un campo propio de la investigacion en ByD, aunque
buscar informacién sobre salud seria algo diferente al habito de buscar informacién en
general. Analizando estadisticas del Pew Internet and American Life Project, Kim”*
encuentra que padecer un problema de salud o varios representa un aliciente para
buscar informacion sobre salud, aunque no necesariamente para buscar informacion
en general. Por otro lado, la capacidad de localizar informacion relevante y correcta si
que dependeria de los niveles de AS, entre otros factores.”® Una disposicion activa
para la busqueda de informacion ayudaria a las pacientes de fibromialgia a aceptar su
condicién y mejorar consiguientemente su capacidad de autogestion de esta
enfermedad crénica.”® En enfermedades crénicas, como la fibromialgia, las estrategias
y formas de buscar informacién varian, y pasan de un estadio inicial de busqueda
activa de informacién a otro mas avanzado en el cual prevalece la monitorizacion de
la informacion.

Relacionado con la busqueda de informacién se encuentran diferentes competencias
informacionales, especialmente las necesarias para evaluar la credibilidad de la
informacién encontrada. Aungque no existen trabajos que correlacionen el nivel AS y la
evaluacion efectiva de la informacion disponible online, la AS parece influir en las
habilidades necesarias para evaluar los recursosonline, o asi por lo menos emerge de
la revision de Alcock.”” Las competencias necesarias para poder evaluar la credibilidad
de la informacion disponible online se estudian especialmente para el publico
adolescente, considerando la tendencia de este a buscar online.”® Yi’®8 encuentra
que los participantes en una encuesta realizada en varias bibliotecas publicas de
Florida valoraban positivamente sus habilidades de bUsqueda de informacién y a la
vez presentaban una puntuacioén alta en el test S-TOFHALA- y, por lo tanto, en
competencias en AS. Por otro lado, estas mismas personas carecian de conocimientos
sobre cémo evaluar la calidad de la informacion encontrada, considerando, por
ejemplo, "las credenciales" de autoridades reconocidas en salud como un indicador de
fiabilidad y la repeticion de informacion en varias fuentes como un indicador de
precision. Seckin, Yeatts, Hughes,®! se centran en desarrollar un instrumento de 19
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elementos para medir la AS en un contexto electrénico, tenida cuenta de la creciente
importancia de Internet como fuente de informacion sobre salud. Concluyen que la
poblacién activa en la busqueda de informacién en la web tiende a confiar en la
calidad de la informacién encontrada sin manifestar comportamientos claros de
verificacion de la informacidon como, por ejemplo, debatirla en el ambito de la
consulta.

En cuanto a otras competencias informacionales, escasos niveles de AS se relacionan
con una menor inclinacién al uso de tecnologia de la salud, como aplicaciones moéviles
0 portales de pacientes, y menor preocupacién por amenazas a la privacidad como
consecuencia del uso de esta tecnologia.®? Adicionalmente, los experimentos de
Allam, Schulz, y Nakamoto® demuestran que muchas personas que buscan
informacién sobre salud en internet desconocen que la ordenacién de resultados de
los motores de bUsqueda puede afectar al tipo de informacién a la que accedan, asi
como el hecho de que su comportamiento en sitios web sobre salud puede registrarse
a través de cookies o web bugs sin consentimiento previo.8*

Serian precisamente razones relacionadas con la privacidad las que explican la
preferencia por las fuentes impresas de quienes buscan informacion sobre salud en la
biblioteca,®® aunque esto puede variar dependiendo de factores como la edad, pues
los mas jévenes son mas proclives a acceder a informacion disponibles online. El
problema con las fuentes impresas en informaciéon sobre salud es la rapidez con la
que la informacién pierde validez, sin tener en cuenta que ciertas bibliotecas como las
publicas pueden no actualizar sus fondos tan a menudo como necesario.8®

Desde enfoques mas cercanos a la medicina, se habla de barreras a la busqueda de
informacion.®” Perryman’! especifica que estas barreras pueden consistir en el
desconocimiento de la terminologia, limitaciones de la coleccién, desconocimiento de
recursos o incluso el tener que enfrentarse con fuentes de informacién que se
contradicen las unas a las otras. Tieu, Sarkar, Schillinger y otros,® por otro lado,
documentan las barreras que enfermos crénicos y sus cuidadoras presentan para
acceder a informacion disponible en portales, como por ejemplo unas competencias
limitadas en el uso de las tecnologias o preferencias por la comunicacién en persona.

Intervenciones mediatizadas por la tecnologia

Muchos trabajos, especialmente los publicados en revistas interdisciplinarias con un
enfoque biomédico, insisten en las intervenciones basadas en la tecnologia para
promover la AS, incluso para un publico de personas mayores.® Elbert, Dijkstra, y
Oenema®® encuentran que el efecto de una aplicacion moévil para promover el
consumo de frutas y verduras funciona mejor para pacientes con mayores niveles de
AS. Brijnath, Protheroe, Mahtani, y otros®! revisan las intervenciones basadas en la
web para la promocion de alfabetizacién en salud mental. A pesar del éxito de algunas
de las intervenciones revisadas, encuentran que estas no necesariamente se traducen
en la busqueda de ayuda médica, como deberian. Las tecnologias se pueden mejorar
y Bickmore, Utami, Matsuyama, y otros®? comprueban que un motor de busqueda
conversacional puede mejorar la accesibilidad a contenidos sobre salud disponibles en
la web respecto a los motores tradicionales basados en descriptores y facetas. Las
dificultades de acceso a contenidos y recursos web pueden acrecentar las
disparidades existentes en el aprovechamiento de los servicios sanitarios,
especialmente perjudicar a personas mayores, al sexo masculino y a personas de
estados socioeconémicos menos favorecidos.®3:%4
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Complejidad y multidimensionalidad

La vision de la AS que se propone desde la ByD es mas compleja y holistica frente a
la literatura biomédica. Lloyd ! critica la literatura biomédica porque la mayoria de las
definiciones de AS que propone siguen vinculadas a un modelo basado en la
comprension del texto, con una concepcion de la informacién y el conocimiento como
factual, reproducible y accesible. Estudiando las competencias en informacion sobre
salud de refugiados en Australia, propone la AS como una practica sociocultural que
consta de un amplio abanico de actividades y estrategias, fuentes de informacion y
formas para llegar a saber y conocer sobre salud. Esta complejidad emerge
claramente cuando se analiza el comportamiento informacional global de las personas
con respecto a su salud. Lloyd, Bonner y Dawson-Rose,®® en las conclusiones de unos
estudios previos sobre comportamiento informacional de personas con enfermedades
cronicas, destacan que estas adquieren informacién no solo de expertos sino también
de otros pacientes con los cuales comparten experiencias fisicas parecidas. Ademas
del rol de consumidores de informacién al cual suelen reducirse, les corresponde un
rol paralelo de productores de informacién, muchas veces destinada a familiares y
amigos. La obtencion de informaciéon por parte de personas en condiciones parecidas
emerge también de otro estudio sobre la actividad de mujeres embarazadas en foros
web.%® Al interactuar en unos foros, la informacién de otras mujeres resuena con la
experiencia personal y aporta mayor credibilidad.

La complejidad de las decisiones que se toman con respecto a la salud recontextualiza
la AS como uno entre muchos factores implicados en los procesos decisionales. En el
estudio de Delanoég, Lépine, Turcotte y otros,®’ por ejemplo, la decisién de someterse
a un screening prenatal para la deteccidon de enfermedades fetales no resulta
relacionada con los niveles de AS de las participantes en el estudio.

CONSIDERACIONES FINALES

La presente revision de la literatura posee algunas caracteristicas que pueden limitar
el alcance de los resultados obtenidos. Abarca un periodo de tres afios, 2014, 2015y
2016, y cubre la literatura publicada en dos disciplinas: la biomedicina y la ByD,
estableciendo asimismo criterios de seleccion diferentes en cada una segun se indica
en el apartado metodolégico. Finalmente, se aflade que las fuentes que componen la
muestra analizada proceden principalmente de la literatura norteamericana; se
hereda en parte un sesgo propio de las bases de datos utilizadas y se muestra, por
otro lado, la escasa participacion del resto de la comunidad cientifica internacional en
la investigacién sobre alfabetizacién en salud.

Dicho esto, los resultados obtenidos permiten aislar algunas tematicas. Queda fuera
de cuestion en la literatura biomédica analizada la importancia de la AS y de sus
numerosas implicaciones a nivel de salud y de sistemas sanitarios. Sin embargo, se
reitera en muchas fuentes la indefinicion del concepto de AS y los obstaculos que esto
supone para las respectivas mediciones e intervenciones. Cada vez mas claramente la
indefinicién de la AS desemboca en la reivindicacion de una idea méas compleja y
multidimensional del concepto que abarque mas alla de los pacientes, el personal
sanitario y el sistema sanitario, para extenderse a toda la comunidad. La ByD, por
otro lado, reclama participar de forma colaborativa en la promocion de la AS,
haciendo hincapié en su familiaridad con la complejidad de los fendmenos
informacionales, incluida la AS. Sin embargo, todavia concibe la complejidad de la AS
mas desde el punto de vista del individuo que desde el punto de vista de la
comunidad. Mucha investigacion en ByD describe el universo informacional de las
personas preocupadas por temas de salud y enfermas, y subraya la importancia de
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multiples experiencias, actividades y practicas en caracterizar la manera en la que
buscan informacion sobre salud. Refuerzan este enfoque en el individuo las
intervenciones que se proponen para la promocién de la AS a través de la tecnologia.
Por otro lado, apuntan a la idea de comunidad tanto el énfasis en la colaboraciéon
como la concepcion de la AS dentro de un contexto mas global en el cual no solo
entran en juego conocimientos facticos y técnicos, sino factores socioculturales mas
amplios. Tanto en la literatura biomédica como en la de ByD, la necesidad de
relacionarse como profesionales, respectivamente de la salud y de las bibliotecas, con
el publico usuario plantea problemas de formacién y recualificacion profesional.

La necesidad de un enfoque colaborativo no emerge claramente de la literatura
biomédica analizada, aunque si una preocupacion para que se conciba la AS en una
perspectiva comunitaria que vaya mas alla de la consulta médica y del sistema
sanitario. El personal bibliotecario, en cambio, se propone como promotor de la AS,
subrayando la centralidad de la informacién entre las competencias que debe
fomentar la AS, sin esconder sus carencias, principalmente su falta de conocimiento
especializado, asi como su necesidad de formacion para enfrentarse a un fenémeno
nuevo. Quizas una manera de responder a las necesidades planteadas en la literatura
biomédica seria ofrecer desde las bibliotecas y la ByD estrategias para abordar las
repercusiones comunitarias de la AS. En este sentido, la biblioteca se encuentra en
una posiciéon central respecto a la comunidad y cuenta con una larga experiencia en
este rol. Garcia Puente y Traver®® repasan iniciativas de promocion de la AS desde la
biblioteca. Comentan que en Espafa la trayectoria recorrida por las bibliotecas en
este sentido no es larga. Destacan la idea de que las bibliotecas son "puntos de
acceso a la cultura y comunicacion con la poblacién”, y desempefian un papel
socializador, con propuestas de iniciativas de colaboracidon con organizaciones locales,
colegios, centros de la tercera edad o asociaciones de apoyo a pacientes y familiares.
Quedan por explorar las modalidades de colaboraciéon con el propio sistema sanitario.
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