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Resumen

El presente trabgo tiene como objetivo andizar de manera critica los fundamentos tedricos
y conceptos involucrados en @ desarrollo de un recurso multimedia online en Internet
dirigido d publico no-especidista, a ser desarrollado por la Sociedade de Cardiologia do
Estado de S0 Paulo y por € Nucleo de Informética Biomedica de la Universdade Estadua
de S&o Paulo (Bradil). La exigencia de un servicio de este tipo, desde € punto de vista de la
comunicacion en sdud, edtaria judtificada por la necesdad de proveer informacion -
entendida como un medio para obtener cooperacion dd paciente - que se muestra esencid
para actidudes como la adopcion de medidas profilacticas y la adheson d tratamiento - y
gue tendrian como posible consecuencia find la reducion de los costes relacionados a

sstema de sanidad.

Dexde € punto de vida de las ciencias de la comunicacion, la publicacion eectronica y la
comunicacion mediatizada por ordenador (CMC) aplicadas a la divulgacion de la ciencia, y
en especia a la comunicacion en salud, tendrian grandes impactos sobre los modos en que
la informacion es transmitida y recibida, y de los cudes destacamos dos aspectos bésicos.



Por un lado, la publicacion €eectronica, en tanto medio de comunicacion, podria
caracterizarse por € uso extensvo de recursos multimedia y por un espacio informaciona
cuas ilimitado y d mismo tiempo interconectado con otros recursos de informacion. Por
otro, € de la recepcion de la comunicacion, Internet permitiria la creacion de comunidades
virtudes, como por gemplo los grupos de soporte basados en herramientas dectrénicas de
interaccion y socidizacion, y la consecuente posibilidad de comunicacion diddgica entre
receptores y emisores. Estas dos caracteristicas combinadas llevarian a un nuevo modelo de
comunicacion, donde la informacion no es solamente complementada de diversas maneras,
Sno que, mangada y gestionada por @ proprio receptor/usuario, establecendo nuevos
padrones de admilacion y entendimiento. Las caracteridticas descriptas son  también
inherentes y exclusivas d medio dectronico y poseen un cardcter extremamente innovativo,
imposible de ser implementado en los medios tradiciondes. Por este motivo consideramos
de mayor importancia investigar no solo los riesgos y dificultades sno, sobretodo, las
promesas y poshilidades de las nuevas tecnologias de comunicacion aplicadas a la

divulgacion centifica

Abstract

The present work has as objective to analyze criticaly the theorica basis and concepts
enveloped in the development of an online multimedia resource on Internet directed to the
non specidist public, to be developed by the State of S0 Paulo Cardiology Society and the
Center for Biomedicd Informeatics from the State Univerdty of Sdo Paulo (Bragsl). The
exigence of such a service, snce the hedth communication's point of view, is judified by
the necessty of providing information - understood as a medium to obtain the patient's
cooperation - tha reveds itsdf essentid for postures as the adoption of profilactic measures
and treatment adhesion - and that would have as a posible find consequence the reduction
of healthcare system's related codts.

From the science communication's point of view, eectronic publication and computer
mediated communication (CMC) gpplied to science divulgation, and in specid hedth
communication, would have great impacts on the ways tha information is transmitted and



received, from which we emphasize two basic aspects. By one sde, dectronic publication,
a a communication medium, could be characterized by the extensve use of multimedia
resources and by a informationa pace dmogt ilimited and a the same time interconnected
with other information sources. By the other, the reception's side, Internet would permit the
cregtion of virtua communities, for example as support groups based upon eectronic tools
for interaction and socidization, and the consequentid posshility of didogica
communication between receptors and emissors. These combined characteristics would
lead to a new communication model, where information isnt only complemented in many
ways, but handled and managed by the own receptor/user, stablishing new patterns for
assmilation and underganding. The described characteristics are dso inherent to the
eectronic medium and possess a highly innovative character, imposible to be implemented
in traditiond mediums. For this reason, we condder of mgor importance investigate not
only risks and difficulties but @ove dl, promisess and posshilites of the new
communication technologies applied to science divulgation.

Mar co historico

El objetivo de este proyecto es establecer las bases tedricas para @ desarrollo de un recurso
de informacion médica para € paciente en € area de la Cardiologia, usando las capacidades
dd multimedia y de interaccion con @ usuario que Internet poshilita. El proyecto se hara
juntamente con SOCESP — Sociedade de Cardiologia do Estado de S&o Paulo, en
colaboracion con d Nucleo de Informéica Biomédica de la Universdade Estadud de
Campinas, a través de su divison de publicaciones dectronicas, €'pub - Grupo de
Publicagbes Electronicas en Medicing, Biologia y Salde. A pesar de su participacion
creciente dentro de la comunicacion cientifica, se observa la necesidad de extender €

conocimiento cientifico alos pacientesy d publico no especidista.

Justificacién

La comunicacion en sdud presenta un vaor edtraiégico como eemerto de informacion a la
poblacion, prevencion de enfermedades e incetivo a una vida sdudable. Uno de las
principales judtificaciones de la necesdad de un servicio de comunicacion en la sdud seria

la exigencia de un grado de asociacion entre € nivel de conocimiento sobre cierta



enfermedad, como sus factores de riesgo, formas de prevencion y tratamiento, y la
adopcién de habitos de vida sdudables (Melllier et d., 1997). El cambio de habitos, como
forma de medicina preventiva, tiene gran importancia en la medida en que ayuda evitar
gastos innecesarios en @ dstema de sdud. Los programas de informacidn, en este sentido,
muestran que € gobierno y las indituciones privadas pueden ahorrar una inmensa cantidad
de dinero con la reduccion en € nimero de corsultas (Sabbatini, 1998). La comunicacidn
en saud es reconocida por la propia Organizacion Mundid de la Sdud (OMS) que afirma
que "d logro de la sdud, definida como un completo bien estar fisco, menta y socid, pide
a la accion de muchas otros sectores econdmicas y socides, ademés de la seccidn de saud
(...), entre dlos d de las telecomunicaciones y de las tecnologias de informacion” (OMS,
1978).

Divulgacion cientifica en Internet

Intentaremos centrar nuestra teorizacion de Internet como medio de divulgacion cientifica
en tres agpectos principdes. los dementos didtintivos que la publicacion eectronica
proporciona, € espacio informacional creado por ela y la poshilidad de la creecion de

comunidades virtuaes.

Publicaciones electr 6nicas

Por publicacion dectrénica se entiende cuaquier tecnologia de ditribucion de informacion
en una forma que puede ser accedida y visudizada por ordenador y que usa recursos
digitdes para adquirir, guardar y transmitir informacion de un ordenador a otro (Stanek,
1995).

Debemos consderar algunas diferencias fundamentales entre la World Wide Web (WWW)
y las radiodifusones tradicionaes respecto a la transmisén de la informacion. En edtos, la
produccion de contenido es cumplida de manera centrdizada para después lograrse la
digribuciéon en masa de una misma sefid, (broadcasting), de modo que € receptor no
puede digir una programacion diferente de la transmitida en cieto momento por € medio.
Por otro lado, en WWW la informacién no se transmite redlmente, pero esta disponible para
que € usuario acceda a la de acuerdo con su intencidén. Al mismo tiempo, las estruturas de



hipertexto hacen posible un acceso diferenciado de cada usuario a la informacion. De
manera generd, € proceso de comunicacion en d medio dectrénico involucra una cierta
"intenciondidad’, no presente en los medios de comunicacion tradiciondes. La
determinacion de padrones de navegacion condituye una herramienta importante en la
evduacion de recursos de divulgacion cientifica redizados en WWW (Evdand &
Dunwoody, 1999).

La publicacion dectrénica presenta una serie de ventgas en relacion a la publicacion
impresa convenciond, tanto para € editor cientifico como para d usuaio find de la
informacion. Como ventgas para € editor, las publicaciones eectronicas pueden acceder a
un gran publico potencid, debido a la digponibilidad universd de la informacion, ofrecen
disponibilidad para todas plataformas del hardware/software, un bgo coste de inverson y
produccion debido a la eiminacion de los costes de reproduccion y transporte, permiten
nueva formas de presentacion (audio, video, interaccion con d usuario find de la
informacion), integracion a otros gtios y documentos de la World Wide Web, permiten la
indexacion eectronica, reducen los retrasos de la publicacion, y hacen posible € envio
eectréonica de manuscritos. Como ventgias para @ usuario, se puede mencionar € bgo
coste de acceso, la disponibilidad indantanea y globa de una informacion més rica en
contenido que otras medios, la comodidad de la copia e impreson, informacion mas
actudizada y fé&cil de encontrarse a través de mecanismos de busqueda dectrénicos, y la
poshilidad de didogo interactivo con los autores y editores. Sin embargo, la publicacion
dectronica en Internet también impone una serie de dificultades de las cudes podemos
destacar la proteccion a los derechos autoraes que estan amenazados por la poshbilidad de
reproduccion ilimitada, las cuestiones de la legitimidad y de la cdidad de la informacidn, la
cultura prevaleciente del "todo es gratuito’, las preocupaciones con los asuntos de
seguridad, las conexiones lentas que aln son un obgtaculo para los proyectos multimedia y
la dificultad creciente de obtener vishilidad, debido a la gran cantidad de informacion y de
Stios digponibles.



Espacio informacional

La caracteridica didintiva de la divulgacion cientifica en Internet estaria en la creacion de
un nuevo espacio informaciond. Ad, @ espacio virtua comprendido por las varias formas
de comunicacion en red forma un pldblico completamente nuevo, un epacio de
comunicacion de acance globa con sus propias estructuras, temas, procedimientos de
comunicacion y de recepcion. Este hecho lleva a diferencias dragticas en cudes servicios de
informacidn online los servicios de informacion deben contener y en redidad contienen.
(Ledeborgen & Trebben, 1998)

Una de las principdes diferencias respecto ad advenimiento de las nuevas tecnologias de
comunicacion e relacionada con la diminacion de los dementos intermediarios entre €
origen de la informacion y sus receptores (Barona, 1998). En este sentido, € nuevo modeo
de comunicacion proporcionado por Internet gparece como dternativa a un modelo de
comunicacion de masas que se presenta saturado, debido a la multiplicacion de los nimeros
de emisores y receptores, proporcionada para € surgimiento de nuevos Sstemas para
procesar, trangmitir y recibir la informacién. En las Ultimas décadas, se observa una
explogon de la cantidad de informacion disponible, d mismo tiempo en que los formatos
tradicionales adoptados por las radiodifusiones ha quedado précticamente igud. Internet se
presenta en este momento como un modeo donde @ espacio informaciond no es limitado,
por € contrario, condste en un espacio didinto, tanto en volumen de contenido
disponibilizado, como en los modos en que € receptor accede a este. La adopcion de este
moddo implicaria "la trandcion de la opinidén publica basada en un moddo reducionista de
los acontecimientos que pasan asu drededor, a una opinion publica basada en la seleccidn
pesond de la informacion sometida con criterios maximdidas' (Ferndndez Hermana,
1999).

Dentro de las caracterigticas de este nuevo espacio informaciona, destacamos e potencia
de induson de dementos que transcenderian los recursos digponibles en la impresién en d
papel, bésicamente en la forma de eementos multimedia. Debemos sefidar que, de manera
gengd, la imagen, en la forma de la iludracion cientifica viene como una manera
tradiciond y naturd de difuson de la informacion, paticulamente en d ambito cientifico.



En la divulgacion cientifica, sobre todo, la insercion de la imagen en un documento, debido
a U naurdeza artidtica y gportacion estética, contribuye para una presentacion aractiva y
Suave, ademas de proporcionar una lectura rgpida de los contendidos representados (Cubillo
Lopez & Sdlet, 1999). El empleo de recursos multimedia también funcionaria como una de
las tacticas propuestas para conquistar e interés dd publico y motivar la divulgacion
cientifica, como por egemplo, "ensefiar divirtiendo" (Lazlo, 1993). AUn mas, las
hipermedias permitirian la aplicacion de principios fundamentdes de la comunicacion
cientifica, como la inter-textudidad, la indusdn inmediata de materid de referencia y la
libertad del lector de seguir segin su propio juicio € flujo de informacion. En otros
términos, permitiria nuevos modos de interaccion 'y produccion de la comunicacion
cientifica (Lemke, 1996).

Findmente, d espacio informacional proporcionado por Internet podria ser utilizado para la
creacion de nuevos productos de informacion, creando un continuum entre la comunicacion
cientifica lograda entre cientificos con € objetivo de edablecer un intercambio de
infformacion en un ambito redringido y la divulgacion centifica, entendida como la
comunicacion lograda entre cientificos y @ pulblico no especidiga. Hoy, los medios de
comunicacion presentan una clara dicotomia respecto a estos dos tipos de comunicacion, y
son pocos los gemplos como € de la reviga Scientific American, que busca atender a
cientificos buscando informaciones fuera de su especididad, a través de una verson
"popularizadd’ de los articulos presentados. Guédon (1996) presenta la propuesta de un
"eco-museo”, basada en € concepto dd hipertexto, con la creacidon de varios "territorios' de
informacion, en un contexto en d cud la intedisciplinaidad se volveria d tema
dominante.

Este nuevo modelo podria llevar a la demoalicion de las estructuras disciplinares, d mismo
tiempo en que reavivaria la podbilidad de conectar lo "particula™ con lo "generd" y lo
"globa." La propuesta del "eco-museo' es précticamente smilar a la propuesta dd
dynapaper, una reviga cientifica en formato eectronico caracterizada por varios grados de
complgidad en la informacion presentada. La propuesta del dynapaper redizada por
Macedo (1998b) lo define como un aticulo de divulgacion cientifica dirigido a digtintos



publicos, segiin € grado de educacion y de conocimiento del ema. De esa manera, € lector
podria persondizar € articulo, adaptandolo a sus intereses, hecho de lo cud se deriva su
nombre. dynapaper, o “paper dindmico’. Cabe sefidar que en las publicaciones impresas
esa parsondizacion (user profiling) no existe, por congiguiente @ contenido es dirigido a
grupos de personas supuestamente més 0 menos homogéneos, mientras en € caso de la
publicacion eectronica basado en d dynapaper una misma “revidd’ puede contener varios
“subrevistas’.

Comunidades virtuales

Uno de los principaes ambitos donde la comunicacion mediada por computadora (CMC)
actlia y parece tener su mas grandes consecuencias e refiere a la interaccion socid, con la
posibilidad de la comunicacion diddgica a través dd correo eectronico y de la habilidad de
acanzar grupos extensos de receptores en conferencias virtudes. En otros términos, de la
creacion de un “espacio socid” (Harasm, 1993).

Técnicamente, las herramientas usadas en |as actividades de interaccion social através de Internet pueden ser
resumidas en los chatrooms y en grupos de discusion llevados a cabo en interfaz WWW, herederos y

sostitutos potenciales de la Usenet.

Segiin Rheingold (1993), uno de los primeros autores a acercarse a tema, "las comunidades
virtuaes son agregaciones socides que surgen de la Red cuando un nimero suficiente de
personas logra discusones plblicas suficientemente largas, con  suficiente  sentimiento
humano, para formar redes de relaciones persondes en € ciberespacio’. Sin embargo,
seglin Weinrich (1997), aunque a través de las redes de ordenadores uno puede conocer a
personas, proporcionar medios de mantenter contactos y relaciones entre personas y
organizaciones, edta relaciones no condituiran comunidades, porque la comunicacion
mediada por computadora no podra sudtituir € contacto caraa-cara y los respectivos
sentimientos de confianza, cooperacion, amistad y comunidad asociados y presentes en lo
llamado mundo sensud (en otros términos, € mundo red). De eta manera, S asumiéramos
gue una comunidad et basada en las rdaciones personales, las comunidades globaes en

Internet no podrian exitir.



Una de las caracteridticas principaes dd contenido generado por las contribuiciones de
usuarios de comunidades virtudes se refiere d hecho que todos los aspectos de Internet son
caracterizados por una inequidad de participacion, con pocos usuarios contribuyendo a la
gran mayoria de contenido, mientras la mayoria de los usuarios raramente 0 nunca
contribuye. Ademas de este problema, se observa que es inherente a la naturdeza de
Internet que cuaquier flujo no revisado de contenido generado por contribuciones es
dominado por materid de poco vador, con la desgparicion de la informacion (til en una
masa de mensges dd tipo'yo también" y de provocaciones. La solucidon obvia para este
problema es la introduccion de mecanismos de filtracion y edicion, de manera a priorizar €
contenido de valor (Light & Rogers, 1999)

A pesx de edas criticas, se identifican agunos nichos donde existe la poshilidad de la
creecion de comunidades virtudes, feizmente, en los cudes la comunicacion en la sdud es
parte. La formacion de foros virtuaes de discusion, en este sentido, se destaca no solo por
us agpectos informaciondes y cognitivos, Sno también por los agpectos emocionaes
proporcionados por grupos de apoyo. Esta ayuda asume la forma de relatos de personas que
viven los mismos problemas y en € cambio de opiniones sobre la indicacion de ciertos
famacos o tratamientos, que pueden auxiliar la toma de decisones, en d caso de
stuaciones delicadas. En EE.UU., podemos mencionar como gemplo, d stio Better Hedth
& Medicd, congsiendo de 53 tablones de mensges agrupados y divididos por
enfermedades y que todos los meses promueve 600 reuniones de apoyo, mantenidas por
200 facilitadores de grupo. La presencia de los facilitadores es necesaria debido a hecho
gue las discusiones, por tratarse de problemas emociondes y persondes, frecuentemente

involucran sentimientos (Builder.com, 1998).



Comunicacion dela salud en Internet

La involucién de los medios de comunicacion en la cuestion de la participacion activa del
publico en los cambios de hébitos de vida y cuidados con la sdud se ha tornado parte
edablecida de las actividades de investigacion en sdud publica en los EE.UU., con la
gplicacion de conceptos de la investigacion de los efectos, como por gemplo la agenda
sting, aplicados a las ciencias de la sdud y condituyendo la disciplina denominada
"comunicacion de la saud" (Jazbinsek, 1998). Ya € edtudio de la revista Saldde e Vida
Onling, un gtio de divulgacion sobre medicina y sdud, en idioma portugués tiene como
conclusones, aunque no se obsarven resultados definitivos, llevan a creer que la
publicacion eectronica en Internet, a través de un proceso gradual, podria ayudar a reducir
la distancia entre médicos y pacientes, tradiciondmente determinada por una relacion en la
gue los primeros toman una posicion de poseedores del conocimiento, y por consguiente
de poder, y los Ultimos estan en una posicion de dependencia. La comunicacion dectronica
también colaboraria con d proceso de comunicacion entre especidistas y € publico
generd, especidmente importante en la prevencion de enfermedades y en la meora de la
calidad de vida (Macedo, 1998a).

En d campo de la informacion, particulamente, Internet permite ad publico generd un
papd mas activo en la sdeccion de la informacion. Junto a los cambios que las
comunidades virtuades establecen en los modelos de la busqueda e interpretacion de esta
misma informacion, lleva a creer que un nuevo moddo comuniceciond e edta
estableciendo. Este modelo, més que desdfiar y reorganizar los papeles tradicionales de
editor y del transmisor de informacion, debe ser entendido dentro de un contexto mas ancho
de las fuerzas socides y econdmicas que interfieren en @ proceso de la percepcidon publica

delacienciay delamedicina (Evans, 1998).
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Sin embargo, surgen agunas bareras en la divulgacion cientifica lograda en Internet. La
perspectiva de esta divulgacion, sobre todo en @ caso de la comunicacion en la sdud, no
debe eximir a los cientificos y periodisas de la responsabilidad y cuestionamento ético,
debido a las consecuencias socides que la divulgacion prematura en medicina puede

acarrear (Epstein, 1996).

En d ambito de Internet, por consiguiente, la pricipd dificultad esta relacionada con la
cdidad de la informacion. Asdi, los documentos digponibles en WWW normamente no
contienen datos sobre autoria, fecha y comentarios. La vinculacion con otros recursos se
rediza de manera "promiscud’, sSn la condderacion de rdevancia o cdidad, ademés de
exidir una circularidad de vinculos. Estos hechos lleva a una paradoja por un lado la
WWW ofrece la pogbilided de funcionar como un medio democratico, rapido,
universalmente accesible, interactivo y de bgo coste de acceso y publicacion; por otro los
MiSMOS procesos cregtivos que Internet y la WWW traen parecen amenazarlas con la
repeticion masiva de informacion trivid (Ciolek, 1996).

Para los consumidores de informacion y para los profesondes de sdud, la fuente primaria
de informacion sobre sdud estd en los medios de comunicacion de masa, que sudituyen la
relacion médico-paciente tradiciond. Internet ha representado una explosién para los
receptores que quieran investigar informacion sobre salud, motivando a muchas personas a
buscar informaciones para megorar la calidad de vida. La comodidad de la publicacion en
WWW, por otro lado, también ha disponibilizado un espacio de informacion no regulado,
para fuentes no confiables de informacion (IFIC FOUNDATION, 1999). Por gemplo, de
acuerdo con un estudio presentado por d American College of Gadtrology, € diez por
ciento de los dtios que ofrecen consgos sobre tratamientos de enfermedades
gadtrointestindes  han  diponibilizado  informacion  no  beneficiosa La  informacion
condderada precisa tiene una poshilidad més grande de ser encontrada en Stios
patrocinados por agencias gubernamentdes, universidades y organizaciones médicas
(American College of Gastrology, 1997).
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