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Resumen

El comportamiento informativo (human information behavoir) es un area de
investigacién con nuevas perspectivas tedrico — metodoldgicas en la Ciencias
Bibliotecoldgicas y de Informacién. Ellas han contribuido a centrar los estudios del
fendmeno de las necesidades, acceso, busqueda y uso de informacién en las personas y
su contexto social, histdrico y cultural. En la Universidad de la Republica de Uruguay,
se ha iniciado un nuevo espacio interdisciplinario (Programa de Desarrollo Académico
de la Informacién y la Comunicacién - PRODIC) que precede a la préxima creacién de
la Facultad de Informacion y Comunicacion. El &rea mencionada es una de las lineas de
investigacion del PRODIC y de la Maestria en Informacién y Comunicacion
recientemente iniciada, y especificamente, la ponencia esta centrada en la indagacion
sobre los comportamientos informativos de la comunidad de usuarios del Sistema
Nacional Integrado de Salud (SNIS) y el personal de la salud. Se busca difundir y
discutir las principales interrogantes y problematizaciones de la investigacion desde la
perspectiva académica de las Ciencias Bibliotecoldgicas y de Informacion, en el marco
de las politicas nacionales de promocién de la salud del recientemente instalado SNIS y
de las politicas nacionales de informacién dirigidas a la inclusién e integracion social en
Uruguay.
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“La promocion de la salud se centra en alcanzar la equidad sanitaria. Su accién se dirige a reducir las
diferencias en el estado actual de la salud y a asegurar la igualdad de oportunidades y proporcionar los
medios que permitan a toda la poblacion desarrollar al maximo su salud potencial. Esto implica una
base firme en un medio que la apoye, acceso a la informacion y poseer las aptitudes y oportunidades que
la lleven a hacer sus opciones en términos de salud”

“La promocion de salud favorece el desarrollo personal y social en tanto que proporcione informacion,
educacion sanitaria y perfeccione las aptitudes indispensables para la vida™.

Carta de Ottawa para la Promocion de la Salud
Primera Conferencia Internacional sobre la Promocién de la Salud
Ottawa, 21 de noviembre de 1986

Introduccion.

El comportamiento informativo (human information behavoir) es un area de
investigacion con nuevas perspectivas teorico — metodoldgicas en las Ciencias
Bibliotecol6gicas y de Informacion. Ellas han contribuido a centrar los estudios del
fendmeno de las necesidades, acceso, busqueda y uso de informacion en las personas y
su contexto social, historico y cultural.

En la Universidad de la Republica de Uruguay, se ha iniciado un nuevo espacio
interdisciplinario (Programa de Desarrollo Académico de la Informacion y la
Comunicacion - PRODIC) que precede a la proxima creacion de la Facultad de
Informacion y Comunicacion en el 2013, reuniendo a la Escuela Universitaria de
Bibliotecologia y Ciencias Afines-EUBCA y a la Licenciatura de Ciencias de la
Comunicacion-LICCOM. El &rea mencionada es una de las lineas de investigacion del
PRODIC y de la Maestria en Informacion y Comunicacion recientemente iniciada.

Esta comunicacion busca difundir una nueva linea de investigacion incorporada
al Grupo de Investigacién en Informacion y Comunicacion para la inclusién y la
integracion social® conformado en el afio 2009, al que pertenecen las autoras. La
investigacion esta centrada en la comunidad de usuarios del Sistema Nacional Integrado
de Salud (SNIS) y el personal de la salud. Actualmente se esta finalizando un proyecto
sobre las estrategias de informacién y comunicacion en el &ambito de la salud por parte
de adolescentes y jovenes en situacién vulnerable de una zona de contexto
desfavorables de Montevideo?, ciudad capital del pais. Los sujetos-objeto de
investigacion son tanto los jovenes como el personal de salud estudiado en la
interaccion entre si y con los jovenes.

La informacion sanitaria o informacion en salud es fundamental para muchos
grupos de personas diferenciados por Robinson' en: 1. los profesionales de la salud, con
un fuerte crecimiento de los requerimientos por un uso efectivo de recursos de
informacion y conocimiento; 2. el pablico en general, porque la salud es un asunto
importante para todos, se ofrecen portales en salud, donde se pone énfasis sobre
pacientes que se convierten en “informados” o aln en “expertos”; 3. los especialistas en

'El Grupo de Investigacion interdisciplinario est4 integrado por investigadores con experiencia
integrantes del Sistema Nacional de Investigadores de la Agencia Nacional para la Investigacion e
Innovacién- ANII, jévenes investigadores, profesionales y estudiantes, en las areas de la Bibliotecologia y
Ciencia de la Informacién, Ciencias de la Comunicacion, Sociologia, Ingenieria en Computacion,
Antropologia social, Filosofia, Educacién Social y Profesorado de Educacion Media.

’Las estrategias de informacion y comunicacion centradas en los jévenes y adolescentes en el &mbito de
la salud: analisis y propuestas (RAP-ASSE, Zona 9 de Montevideo)”, PRODIC, julio 2010-julio 2012
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salud; 4. los profesionales de informacion (bibliotec6logos), siendo esta area de salud
frecuentemente la lider en innovacion de fuentes, servicios y técnicas y un ejemplo de
buenas practicas para el resto de las bibliotecas; 5. los docentes en Bibliotecologia y
Ciencia de la Informacion.

En Uruguay es imprescindible promover el disefio e implementacion de politicas
de informacion en salud que faciliten el acceso, uso y apropiacién por los grupos
mencionados anteriormente, en especial, por los usuarios y no usuarios de los servicios
publicos de salud publica, que acomparien el proceso de las nuevas politicas de salud.

El SNIS y el Seguro Nacional de Salud-SNS implementados en el pais desde el
afio 2008, constituyen cambios trascendentales en las politicas publicas sociales en el
area de la salud. Se destacan las politicas y acciones desde la Red de Atencion del
Primer Nivel -RAP de la Administracion de los Servicios de Salud del Estado-ASSE
orientadas a la implantacion de un modelo de atencidn centrado en las personas con
integralidad, calidad y dignificacion del espacio asistencial y laboral.

En este sentido se busca consolidar un Primer Nivel de Atencidn continente y
resolutivo que permita realizar la promocion, prevencién especifica, deteccion precoz,
atencion de los problemas de salud, rehabilitacion y cuidados paliativos para la
poblacion.

Los aportes tedrico — metodoldgicos del area de comportamiento informativo.

Esta perspectiva teorica se integra paradigmaticamente al marco conceptual
actual de la Ciencia de la Informacion y la linea de investigacion en Informacion y
Sociedad y de Estudio de Usuario desarrollada en la EUBCA. La brecha informativa y
digital es un espacio de reflexion y debates, y es dificil enumerar en esta presentacion
sus principales ideas y enfoques metodoldgicos a los cuales nos adherimos y son la base
tedrica de esta linea de investigacion. Pero si remitimos a dos fuentes recientes donde se
desarrollan (Sabelli"; Pérez Giffoni y Sabelli"").

Dentro del cuerpo tedrico queremos destacar especialmente los aportes de las
teorias centradas en las personas como elemento activo del proceso de flujo de
informacion, como el modelo de comportamiento informativo de Wilson" el sense
making de Derviny Nilan", las visiones del paradigma soci6logico-epistemolégico de
los daneses y finlandeses, como el constructivismo social expresado por Talja,
Touminen y Savolainen" , la teoria del andlisis del dominio de Hjerland"", los teéricos
orientados a la informacion en la vida cotidiana y, en especial, aquéllos que abordan a
los “ciudadanos comunes™ y a sectores en situacion de pobreza (Chatman™",
Hersberger, J. A.", Houtari y Chatman™). Un aporte sustancial es el enfoque teérico de
la tesis doctoral de Juan José Calva™ sobre el fendmeno de las necesidades de
informacion.

Las investigaciones y acciones realizadas desde Costa Rica por Camacho
Jiménez™", especialmente la aplicacion en comunidades de sus conceptos sobre la
gestion del conocimiento tacito, son una contribucién al enfoque de nuestros estudios.

Todos ellos desde distintos “lugares” y miradas comparten un cuerpo tedrico
integrado sobre los efectos sociales de la Sociedad de la Informacion y el concepto y
relevancia de la apropiacion de la informacion y el “uso con sentido” para la creacion
del conocimiento.

Entre los referentes del area de informacion en salud se destacan: la vision
holistica de los recursos, fuentes y procesos documentales en salud de Robinson,

las investigaciones de McKenzie X", XV Xy de Pettigrew”"", entre otras.



Los proyectos de esta linea de investigacion utilizan una estrategia metodoldgica
de caréacter cualitativo al analizar necesidades de informacion y modalidades de acceso
y uso de los recursos de informacion por los sujetos—objeto de investigacion,
considerando los derechos de los ciudadanos a ser y estar informados. Asimismo,
ahondan en los comportamientos de los usuarios de informacion, intentando aportar
conocimiento en torno a las necesidades de informacion, y a las formas que adquiere el
flujo de informacion en salud entre el paciente y las personas que lo rodean en su
situacion de hospitalizacion, buscando conocer y comprender esta realidad social en la
que esta inmerso, y qué papel desarrolla la informacion en este estado de enfermedad.

Antecedentes y fundamentos de la investigacion.

Desde la perspectiva de la Bibliotecologia / Ciencia de la Informacion, en forma
interdisciplinaria con otras Ciencias Sociales, el Proyecto: Hacia la construccion de
servicios de informacion a la comunidad: estudio del acceso y uso de informacién por
las mujeres de contextos desfavorables (Zona 9 de Montevideo)® constituye un
antecedente importante. Se centro en los obstaculos, barreras y facilitadores en el
acceso, uso y apropiacion de la informacidn por parte de las ciudadanas en situacion
vulnerable y puso énfasis en los problemas existentes en el flujo y acceso a las fuentes
mas pertinentes de informacién registrada relacionada con teméticas expresadas como
relevantes por la sociedad civil.

Los resultados del proyecto mostraron el importante papel desempefiado por los
mediadores sociales como puentes esenciales entre la ciudadania en situacion
vulnerable y el proceso de apropiacion de informacion y conocimiento en su entorno de
uso, para su desarrollo personal y colectivo. Las trabajadoras sociales, las psicélogas,
las médicas, las maestras y profesoras de aulas comunes y comunitarias, las sociélogas,
los agentes comunitarios, los educadores sociales, y miembros de comisiones barriales,
son importantes, y muchas veces Unicas, “correas de transmision” entre las necesidades
de informacion y el acceso y uso de los recursos informativos. Esté en ellos convertirse
en ser “otros” confiables y cercanos, como también en “gatekeepers” entre la cultura
local y comunitaria y los recursos de informacion de la sociedad. Recordemos que las
personas son las fuentes de informacidn preferida y de mas facil acceso (o0 sea que
implica menor esfuerzo). Investigar acerca del rol del mediador como informante de los
destinatarios de sus servicios, es un aporte imprescindible no solamente para conocer
mejor su comportamiento informativo sino para mejorar las estrategias en el flujo de
informacién y comunicacion.

En este sentido se presentd y fue seleccionado el proyecto en desarrollo (julio
2010-julio 2012) mencionado anteriormente, centrado en el &mbito de la salud y los
adolescentes en situacion vulnerable, en el marco del SNIS. Existe consenso en ubicar
la promocién de salud como la meta principal, pero para ello se considera prioritario
lograr una poblacion incluida y comprometida con el modelo a construir. Para alcanzar

una real integracion no alcanza la cobertura sino hacer real la accesibilidad y uso de los
Servicios.

*El Proyecto se desarroll6 por la EUBCA, seleccionado y apoyado por la Comision Sectorial de
Investigacion Cientifica — CSIC de UdelaR, desarrollado por un equipo de investigacion en el lapso 2008-
2010, coordinado por Martha Sabelli con la asesoria metodoldgica de Ingrid Bercovich y la asesoria en
género de Veronica Rodriguez Lopater.



Por tanto este modelo de atencidén se presenta como “una traduccion concreta de
aspectos éticos, juridicos, organizacionales, clinicos, socioculturales, en dialogo con un
determinado contexto epidemioldgico y un modo de concebir el vivir en salud (...) inserto en
procesos sociales”(Benia™")

El documento “La construccion del Sistema Nacional Integrado de Salud 2005-2009”
elaborado por el Ministerio de Salud Publica ™", sintetiza las acciones realizadas por la reforma
de la salud, y en su ultimo capitulo, expone el “futuro de la reforma”, a través de seis puntos con
el fin de completar y profundizar la implementacion del SNIS. Entre ellos se destaca la
participacion social de los usuarios y trabajadores, considerdndola como “una estrategia
prioritaria que involucra al modelo de atencién a la salud y al modelo de gestion de las
instituciones sanitarias”, y pone el énfasis en el cambio cultural “que va desde las instituciones
y los técnicos a los estilos de vida de la poblacion. La participacion comunitaria es un
protagonista decisivo de esos procesos. ” En este marco, la situacion actual muestra un modelo
carente de canales de informacion adecuados, accesibles y amigables para los ciudadanos. El
lograr hacerlos participes de “comunidades de practica” en nuevos comportamientos en el
acceso, uso y apropiacion de informacion sanitaria, conlleva un imprescindible reconocimiento
de sus habilidades, habitos y competencias en su universo de referencia. Pero estos problemas
sociales no se arreglan tan solo con tecnologia. En este sentido deben crearse estrategias de
intervencién que implican mejorar la relacion de los ciudadanos con las fuentes de informacién
y producir servicios y productos informativos que constituyan recursos de informacion de
diversas e innovadoras tipologias y soportes.

La Ley 18.335 crea el SNIS y dice claramente en su Articulo 11. “ Todo procedimiento
de atencién médica sera acordado entre el paciente o su representante — luego de recibir
informacién adecuada, suficiente y continua- y el profesional de salud...” y en el extenso
Articulo 18 trata especificamente del derecho de todo paciente “a conocer todo lo relativo a su
enfermedad”.

Propuesta investigativa y resultados esperados para su discusion.

El problema de investigacion a abordar se inserta en la linea de investigacion
referida a las politicas de informacion, comunicacion y cultura.Especificamente, la
tematica que se plantea se relaciona con el comportamiento informativo de los pacientes
en el Uruguay, teniendo en cuenta sus necesidades, demandas, uso y apropiacién de la
informacidn en relacién a su enfermedad, y los diferentes roles ejercidos por los actores
que rodean al paciente en ese momento de su vida: médicos y personal de salud,
familiares (y cuidadores), en tanto mediadores (reales o potenciales) entre la
informacion y el propio paciente como sujeto.

Se ha detectado como uno de los problemas mas relevantes de los pacientes
hospitalizados las dificultades que presentan su acceso e internalizacion de la
informacidn en salud. En la relacion médico-paciente se establece un intercambio de
informacion, generalmente signado por los pardmetros que el médico considera debe
explicitar al paciente acerca de su estado de salud/enfermedad, los tratamientos
terapéuticos, riesgos, entre otros. Si bien el paciente tiene derecho a obtener del médico
un informe completo sobre la enfermedad que lo aqueja y el tratamiento a recibir, no
siempre este derecho se respeta. Varias son las preguntas a formularse: ¢es esta
informacién la que el paciente necesita?; ¢la comprende? ; ;desea y/o necesita otro tipo
de informacion?; ¢en qué formatos?; ¢prefiere no informarse por medio del médico y si
por la via de otros profesionales de la salud?; ¢todas las enfermedades implican un
mismo tratamiento en cuanto a la informacion a recibir y/o a demandar por parte del
paciente?. Se ha observado también que muchas demandas por responsabilidad médica



en el Uruguay se producen basicamente por la sensacién del paciente demandante de la
existencia de una falla en la comunicacion médico-paciente, donde se manifiesta que las
expectativas en cuanto a la comunicacion y la informacion en ese contexto de
hospitalizacion no fueron cumplidas, y le otorga un papel fundamental al desenlace de
la situacion: la demanda judicial. Por Gltimo: ¢los pacientes intervienen a la hora de
responder a estas preguntas? ¢Se les da el lugar de sujeto activo, de usuario real de
informacion, brindando acceso a la misma, escuchando sus demandas?

Reconociendo que el recibir un diagndstico de enfermedad implica que el paciente se
informe acerca de la misma, pero ademas, que deba tomar decisiones en cuanto al
tratamiento méas adecuado, y a sus consecuencias, se intentard conocer cuél es la
informacion que el paciente necesita (sobre la enfermedad propiamente dicha, sobre los
tratamientos terapéuticos a seguir, sobre las consecuencias de los mismos), y conocer y
comprender cdmo es su comportamiento informativo al respecto.

Ademas, analizar y comprender las necesidades y comportamientos en relacion a
las particularidades socio-culturales, asi como también, los presupuestos basicos que
subyacen en relacion a la enfermedad y su denominacion (los efectos y estigmatizacion
en el uso de ciertas palabras o diagnosticos, y su significado social, como se visualiza al
“paciente” en el entorno, entre otros).

Por otra parte, se propone investigar acerca de si existen diferencias en cuanto a
las necesidades y demandas de informacion y a los comportamientos de bdsqueda de
informacion que estén sustentadas por la edad, el género o el nivel socio-econémico del
paciente.

Estas interrogantes y problematizaciones se presentaran desde la perspectiva
académica de las Ciencias Bibliotecoldgicas y de Informacion, en el marco de las
politicas nacionales de promocidn de la salud del SNIS y de las politicas nacionales de
informacién dirigidas a la inclusién social en Uruguay, teniendo en cuenta la relevancia
de los derechos de los ciudadanos a ser y estar informados.

Concluyendo.

En sintesis, se busca articular entre todos estos actores, en un escenario donde
todos tienen para dar y recibir en un proceso de construccion “en espiral”, entre la
investigacion y los mediadores, entre la investigacion y los actores sociales y entre el
equipo interdisciplinario de la investigacion, y especialmente en forma participativa,
con pacientes hospitalizados y el personal de salud.

Al mismo tiempo, se espera, como uno de los resultados de la investigacion,
propender a la mejora de la calidad de la atencion de los pacientes hospitalizados en el
Sistema Nacional Integrado de Salud, en la medida en que se pueda analizar los flujos
de informacion y comunicacion y realizar propuestas.

En este sentido, destacar la importancia social del acceso igualitario y en la
modalidad mas adecuada de todos los pacientes a la informacion necesaria y acorde con
su capacidad de comprension.

Finalmente, se espera contribuir - fortaleciendo la diversidad y calidad de la
investigacion en salud - en la construccién del Sistema Nacional de Investigacién en
Salud desde el area de la Informacion y Comunicacion incorporandola a los “nucleos
centrales” ya constituidos de la Universidad de la Republica.
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