Foros Virtuales. Herramienta de Apoyo ala Gestion de Conocimiento
parael Aprendizage en Salud

RESUMO

A aprendizagem é um processo e a inclusdo digital pode facilité&lo, especialmente no caso de
pacientes com uma doenca e que utilizam o forum de discus&o na internet. A partir do surgimento
de diversas comunidades virtuais, seus membros trocam idéias e podem aprender com as
experiéncias divulgadas. Este artigo, apresenta algumas metodologias e instrumentos da Internet
gue sdo utilizados para promover a interacdo dos pacientes. Estes recursos também podem ajudar
em analise da informacéo e divulgar conhecimentos sobre doencas..
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1. INTRODUCAO

El aprendizgje es un proceso y la inclusion digital puede faclitarlo, especialmente para
pacientes de una enfermedad que utilizan e foro de discusion. Por gemplo, a partir del
surgimiento del Orkut — un espacio en Internet (www.orkut.com) para comunidades virtuales,
diversas comunidades han sido creadas y sus miembros cambian ideas y pueden aprender con
las experiencias de los otros.

Los médicos también cambian. En un crecimiento, clinicas y doctores tienen la
informacion disponible - sobre las enfermedades de su especialidad y con enlaces para otros
sitios Web relacionados. La democratizacion de la informacion y el espiritu participativo son
diseminados entre los usuarios de Internet. Participar en una discusion virtual ya es, en parte,
rutina de muchas personas.

2. OBJETIVOS

Con € crecimiento de Internet y h facilidad de acceso para la informacion disponible
sobre sintomas, diagnosis y tratamientos de las enfermedades, los mismos pacientes pueden
investigar, en cualquier regién (nodo) de la red, sobre las posibles enfermedades, para
posteriormente instruirsecon su médico, haciendo preguntas més especificas.

Este articulo, muestra que algunas metodologias y instrumentos de la Internet son
utilizados para promover la interaccion de los pacientes. Ellos también pueden ayudar en
andlisis de lainformacién y dfundir conocimientos sobre enfermedades.

3. METODOLOGIA

Este estudio viene siendo desarrollado desde €l 2002, con la creacion del forum virtual
para apoyo a los pacientes de endometriosis. En 2005 fue publicado un trabajo que presenta las
principales caracteristicas del foro (CHAMOVITZ 2005). En 2007 fue presentado un trabajo en
el Foro Mundia de Educacao divulgando la endometriosis como possivel causa de infertilidad
en el seculo XXI. En 2008 Forum adquiere nueva interface. En este trabgjo, inicialmerte €
autor presenta algunas herramientas de comunicacion y de Internet que habian sido utilizadas
para diseminar y estructurar la informacién. Luego, muestra como fue utilizada la técnica de
redes sistémicas (BLISS, MONK & OGBORN 1983) para estructurar lainformacion. Para
presentar percepciones de usuarios, algunos mensajes en Forum habian sido colectadas. Al
final son listados algunos beneficios de la utilizacion de foros en saude.
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4. HERRAMIENTA DE COMUNICACION Y DISEMINACION DE INFORMACIONES

El comportamiento de personas con los mismos intereses si cambia por meo del uso de
Internet. En las unidades de ensefianza, los alumnos envian y reciben mesagjes de una forma
més dindmica y estdn conectados con sus amigos durante todo el dia, intercambian
informacion, también, por medio de la salas de charla (chats rooms) y en foros virtuales. Las
paginas personales, poco a poco, estén siendo sustituidas por los blogs: espacios donde los
editores tornan disponibles textos y permiten que lectores escriban sus opiniones abgo del
texto, que puede contener enlacesy diversos tipos de archivos: imégenes, sonidos, videos, etc.

La evolucién tiene su precio: Algunos usuarios consideranse totalmente dependientes de
sus correos electronicos. Esta herramienta es considerada por muchos, € instrumento méas
usado para €l intercambio de mensgjes. Los usuarios mas avanzados pueden acceder a los
teléfonos maéviles més sofisticados.

Algunas personas aprovechan la red - participan de comunidades virtuales y buscan las
experiencias por medio del intercambio de informacion en temas de su interés. misica,
peliculas, trabajo, estudio, relaciones afectivas, etc.

La Internet ofrece una serie de posibilidades para la comunicacion. Diversos modelos
fueron creados para facilitar la comprension de todo el proceso de comunicacion. Considera
Berlo (1960) que la fuente emisora (productora de informacidn) utiliza un canal de distribucién
de mensgjes, para proveer las necesidades de la fuente receptora (el consumidor de
informacion). Al producir el mensgje, existe una codificacion y a recibir e mensgje, existe una
decodificacion.

El modelo circular Osgood y Schramm (1954) presenteado en la figura 1 considera la
interaccion y la interpretacion, o sea, tanto €l emisor como € receptor son interpretadores y
pueden hacer la codificacion o la decodificacion.
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Figura 1. Larepresentacion del modelo circular de Osgood y Schramm (1954)

S los recursos que son necesarios estdn disponibles y deseamos compartir
conocimientos, si hace necesario saber como € éxito de la comunicacion puede ser
garantizado. Es importante identificar objetivos y metas (de los emisores y de los receptores)
para que € proceso de la comunicacion tenga éxito. En algunas situaciones los objetivos no
estén nitidamente determinados; en otras ocasiones son un proceso de larga duracién y/o
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pueden sufrir modificaciones, necesitando un gjuste en las estrategias adoptadas inicialmente
para la comunicacién. Sin embargo, agunos comunicadores no se alinean con las expectativas
de los receptores, por consiguiente no obtienen éxito.

5. LA BUSQUEDA POR INFORMACION EN SALUD: EL FORO DE ENDOMETRIOSIS

En salud, algunas enfermedades tienen un diagnostico dificil y sus sintomas pueden
confundirse con los de otra. Por gemplo, alguien que ata con dolores en las rodillas puede
buscar la ortopedia. Sin embargo, los sintomas presentados son también la corriente de
complicaciones en la glandula paratiréidea: caso para la endocrinologia. ¢Cuénto tiempo pasara
el enfermo para llegar a un diagnostico seguro, s € especialista ortopédico no esta a tanto de
esta posibilidad?

Para algunas efermedades, €l dolor crénico puede llevar a problemas como cansancio,
pérdida del suefio, ateraciones de humor, depresion. Una investigacion en la Internet
proporciona la oportunidad de obtener la informacion importante a doctores y a pacientes. Y
esto puede salvar mucho tiempo. Tiempo de la angustia. Tiempo de dolores y sufrimiento.
Tiempo que pacientes con enfermedades evolutivas no lo disfrutan.

En 1999, las informaciones sobre endometriosis eran pocas, y todavia hoy, la
enfermedad permanece enigmética: no tiene causas totalmente definidas; no posee tratamiento
genéricamente definido, es decir cada paciente debe ser tratado en cierto modo; ocurre con una
variedad muy grande de los sintomas; se desarrolla en silencio, con fuertes dolores, creciendo
progresivamente a cada mes; es tan especifico que existe un simposio mundial exclusivo, que
ocurre anualmente.

El diagnostico atrasado para la enfermedad evolutiva, qie puede empeorar a cada mes,
y la fdta de la informacion de los pacientes y de los médicos especidistas en ginecologia o
doctores de otras areas en que los sintomas causados por la enfermedad pueden aparecer, llevo
a la creacion de un foro virtual, en 202. Las informaciones sobre las enfermedades y las
experiencias de los enfermos, cuando estan disponibles en foros virtuales, transforman el
conocimiento de cada uno en Conocimiento Colectivo (LEVY 1999) y pueden cambiar sus
comportamientos. Los pacientes que usan el foro comparten la informacién, emociones y
notan que no estan solos.

Es importante recordar que en el area de ensefianza, "Frecuentemente e profesor o €
facilitador tiene que motivar e grupo para que la cooperacién pueda ocurrir'  (SANTORO,
BORGES & SANTOS, 2000 APUD MOTTA & BORGES, 2001). Mientras, en grupos de
apoyo a pacientes, lanecesidad de la busqueda de informacion asociase a dolor crénicoy alos
tratamientos costosos y prolongados, resultando en la interaccion continuada, la cooperacion y
el soporte entre |os participantes.

El actua foro de ABEND - Asociacion Brasilefia De Endometriosis (figura 2) ha sido
creado en noviembre de 2006. En en mayo de 2007, contenia 162 miembros registrados. Hoy
estd con 731 membros. Los 1187 mensgjes (hasta el momento) son aojados en un banco de
dados, disponible parainvestigadoresy administrado por la asociacion.
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Figura 2. Mensgjes en € foro de Asociacion Brasilefia de Endometriosis

En Brasl, la cuantidad de miembros de comunidades virtuales crece a cada afio. A
partir del desarrollo de Orkut, han sido creadas 34 comunidades de endometriosis hasta €
momento (figura 3). La mas antigua tenia 815 en mayo de 2008 y hoy comporta mas de 1215

miembros.
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Figura 3. Algunas de las 34 comunidadesde Orkut sobre |la endometriosis

Para demostrar la variedad de beneficios del uso del foro para las pacientes, algunos

mensajes son presentados:
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“ Cuando encontré este forum quedé aliviada, era justamente lo que yo queria
cuando buscaba por Internet mas infamaciones sobre la endometriosis. No, yo
no necesitaba saber mas detalles sobre la enfermedad pero si como personas
(gente de verdad) soportaba la "menstrua", necesitaba descubrir sus ansias ,sus
fracasos y preocupaciones, lo que las mantenia en pie o € que renovaba sus
esperanzas y de alguna manera contribuir con mi propia experiencia. He sido
muy valioso, desde entonces, para mi poner aqui las cosas que me acontecieron
desde que descubrir la "monstrua” y a la vez ver que no estoy sola, que existen
otras personas con los mismos suefios y objetivos parecidos con los mios
intentando regatear las imposiciones causadas por una enfermedad cronica.

Descubri que soy "normal”, los sentimientos que me alcanzaron fueron los
mismos que le sucederdn a cada una de nosotras al encontrarse con la
"menstrua’. Creo que personas que se interesan por la endometriosis sea cuél
fuere el motivo (parientes de portadoras, gobierno, médicos...) irdn a aprender
mucho con esas mujeres que dejan un pedazo de sus vidas para compartir con
otros que si no eran sensibles a su dolor pasan a tener una vision diferente.”

(Cristina, 23/04/2007)

“Los foros me hicieron ver que no estoy sola en esta lucha y que s me hace
falta algo, solo basta pedir, entonces surgira alguien ayudandome a erguir
nuevamente. Las amistades que hice en esos afios se volvieron muy especiales
de mas y esto por qué tengo endometriosis. Esta fue una cosa buena que
descubri. En € dia a dia en los foros participamos de cada vida de nosotras,
[loramos y nos alegramos juntas... cambiamos, palpitamos y damos "consgjos”
de legas que somos (risas)... pero a dénde quien que escribo yo refuerzo que
nuestro médico todavia es la mejor persona para ayudarnos y punto!!... Foros?
Los recomiendo “

(Carla, 21/05/2007)

5. LA SUGERENCIA DE CLASIFICACION PARA LAS INFORMACIONES DEL FORO
VIRTUAL —LASREDES SISTEMICAS

El modelo de redes sistémicas (RS) visa describir cualitativamente las relaciones
existentes entre variables, optimizando € nivel de informacién, y viene siendo aplicado en
trabgjos en € area educacional.

En 1983, Bliss, Monk & Ogborn publicaron € libro "Qualitative Analysis Fecha fuere
Educational Research - La guide to uses of systemic networks' (BLISS, MONK & OGBORN,
1983) donde, tras detallen e modelo, presentan diversas aplicaciones de las RS en
investigaciones en € ambito educacional en proyectos de Gran Bretafia.

Las redes sistémicas ya habian sido utilizadas en Argentina, Estados Unidos, Espafia,
Reino Unido y Brasil, como puede ser verificado en e website del Royecto GRS
(http://lwww.nce.ufrj.br/ginape/grs). Este sitio también da acceso a 7 trabajos con redes
sistémicas publicados por otros investigadores durante el desarrollo de la disertacion de
maestria del autor.

Lo potencial de uso de las RS en educacién es amplio. en d proceso de
ensefianzalaprendizaje puede auxiliar en la planificacion, en la organizacion del contenido de la
materia y/o en la representacion del conocimiento que el alumno ya tiene de esa materia; en la
evaluacion del aprendizaje puede ser Lsado para explicitar la estructura (matriz de referencia) de
las pruebas.
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Sin embargo, las principales aplicaciones de las RS estdn en e andlisis cuditativa de
dados en que hay una fuerte necesidad de una representacion sistémica 'y de una reduccion de
dados, sin pérdida de su esencia. Por gemplo, la comparacion de una RS, previamente
instanciada a partir de uno modelo de gestién gubernamental, con caracteristicas colectadas en
los diversas ciudades serviria de base para un control de distribucién de recusos. La
construccion de varias redes sistémicas puede volverse tarea mucho laboriosa y, en muchos
casos, es recomendable que sea hecha en grupo y de forma cooperativa.

En e Congreso Internaciona de Informacion de Salud y Bibliotecas, que se realizo en
2005, en Brasil, fue publicado un articulo que clasifica los mensajes de foros e invita los
médicos para participar de foros virtuales [Chamovitz 2005]. Durante los estudios, una red
sistémica ha sido creada con las principales categorias identificadas. La figura 4 presentea la
subcategoria con las dudas de pacientes, clasificadas por funcién y ha sido creada utilizando el
software GRS — Generador de Redes Sistémicas en la Internet (CHAMOVITZ & ELIA 2003;
CHAMOVITZ 2004).
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Figura 4. Las principales dudas encontradas en €l foro sobre endometriosis
La pate de la red construida presenta las principales dudas de pacientes de

endometriosis, organizadas segun las preguntas mas frequentes en € Forum :

Donde encontrar hospitales, medicamentos, doctores;

Como soportar con la enfermedad, como sentirse mejor ;

Lo que hacer ahora, cudl tratamiento adoptar; y

Otras dudas: se hay cura, se es posible quedarse embarazada.
5. CONSEQUENCIAS

La evolucién, € aprendizaje y la integracion de pacientes en una comunidad es
consecuencia de la inclusion digital. A partir de la posibilidad de cambiar las experiencias,
muchos de los pacientes cambiaron sus conductas de acuerdo con la sugerencia de médicos y
de otros pacientes. re-educacién alimenticia, la busca secundaria de @inién médica (derecho
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relegado por la mayoria de los enfermos), 10 interese para también conocer los tratamientos
complementares, como la acupuntura, la homeopatia y la hidroterapia.

La Asociacion Brasilefia De Endometriosis (ABEND) tiene més que 10.000 pacientes en
sus registros y actualmente “pelea” por e derecho a tratamiento de la enfermedad con €l apoyo
del gobierno. Hoy, solamente ciertas medicaciones son gratuitas. La asociacion esta
constituyendo centros regionales en puntos estratégicos en Brasil y contactos con otras
organizaciones en America del Sur, en los Estados Unidos y Europa, con el proposito de que las
actividades sean logradas con mas eficacia y para que los pacientes obtengan las explicaciones
de una manera més eficaz.

Algunos de los beneficios de la utilizacion de foros por pacientes son: € apoyo
psicolégico sentido por los pacientes que pasan por sSituaciones similares; el cambio de
incentivos; la economia: esta forma de comunicacion indico los lugares donde la medicacion -
de precio dto - es distribuida por & Sistema Unico de Sdud de Brasil - SUS, sin costos; el
acercamiento con especialistas, que valoriza 'y ofrece més credibilidad al foro; La informacion
de los usuarios del foro es més actualizada, puesto que las noticias son diseminadas
rapidamente, como en e eemplo: “... El equipo desarrollado en Israel torna la cirugia
dispensable para la eliminacion del tumor que provoca sangrados, dolores... EI ExAblate 2000
fue traido a Rio de Janero por lared Labs D'Or y es € primero de América Latina...”.

6. CONCLUSIONES

La Gestion de Salud es prioridad en diversos paises de América Latinay en e mundo.
Algunas enfermedades continllan enigméticas y muchos doctores no tienen acceso a
informaciones actualizadas. La inclusion digital brinda con oportunidades de acceso a
conocimiento y permite que grupos compartan experiencias y desarrollen el conocimiento
colectivo exteriorizado por Lévy (1999).

La utilizacion atenta de foros virtuales en la Internet puede mejorar la calidad de idade
enfermos e incrementar € conocimiento de los médicos. Nosotros — doctores, profesores,
estudiantes, miembros de gobierno y ciudadanos- tenemos nuestra fraccion de responsabilidad
para la divulgacion de instrumentos y metodologias que puedan quedarse como una fuente mas
de construccién y transformacion de conocimiento. Los modelos ayudan a comprender los
problemas; técnicas como las Redes Sistémicas pueden estructurarlos; herramientas de
comunicacion en Internet permiten redlizar € cambio de infomacion y diseminar €
conocimiento y facilitar el proceso productivo. Los foros tienen un gran potencial para la
ensefianza en salud. Réstanos usarlos debidamente para obtener los resultados deseados.
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