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RESUMEN

El Proyecto “Mejora de la calidad de vida de pagsnle la unidad pediatrica de
semicriticos de Son Dureta”, nacié el curso 2003426on el objetivo de ofrecer una
atencion integral a los pacientes de la Unidadeatei&iticos del Hospital Universitario
Son Dureta. Actualmente se pretende reactivar eyegto con varias lineas de
actuacion. Entre ellas, y en una primera fase,nseentra la creacion de un espacio
virtual de formacién, informacion y comunicaciortrerios participantes en el proyecto.

La Comunidad Virtual de Investigacion (CVI), enfuturo integrada dentro de
una comunidad virtual mas general y abierta a cimlqusuario, pretende ser un
espacio de investigacion y aprendizaje multidigegs| con el objetivo final de mejorar
la atencidn integral a los pacientes.

El objetivo de la creacion de la CVI es proporciored espacio y las
herramientas necesarias para mantener y ampl@mtanicacion y el intercambio de
informacion y documentacion via telematica de lxdipipantes en el proyecto.

Para hacer posible el cumplimiento de este objetgaebera proveer a la comunidad
de investigacion de las herramientas y espaciasiades para ello, que seran:

- Espacio para la comunicacion, sincrénica y asincaprentre

participantes en el proyecto.

- Herramientas para el trabajo colaborativo, sina@giasincronico y

para la estructuracion de la informacion

- Herramientas y aplicaciones organizativas

- Aplicaciones para la gestion de espacios compartido

Palabras clave: comunidad virtual de investigaaj@stion del conocimiento, extrema
diversidad.



INTRODUCCION Y OBJETIVO

El Proyecto “Mejora de la calidad de vida de pagsnle la unidad pediatrica de
semicriticos de Son Dureta”, nacié el curso 2003426on el objetivo de ofrecer una
atencion integral a los pacientes de la Unidadeatei&iticos del Hospital Universitario
Son Dureta.

El principal objetivo del proyecto general es peotanal maximo las esferas
biolégica, psicoldgica y social (destacando la aetlua) de los usuarios de la Unidad
Pediatrica de Semicriticos, procurando minimizar paobleméaticas derivadas de su
situacion particular, e intentando facilitar y majoal maximo la calidad de vida de los
presentes y futuros/as usuarios/as de esta unadcomo de otras unidades de
similares caracteristicas.

En el siguiente esquema se observan las diferéntss de actuacion previstas
en el proyecto:

LINEAS DE INTERVENCION

1. APOYO AL PACIENTE

Y A LA FAMILIA 3. INVESTIGACION E

INNOVACION

1 1
\/ 2. FORMACION DEL A%

- Curriculumy ALUMNADO DE LA UIB - Intervencion
Lenguaje directa en la Unidad
- Ocio e - Disefioy
introduccion al creacion de
Lenguaje Musical protocolos de
-TIC’s actuacion
- Experiencia - Diseiio, creacion
practica en la Unidad y mantenimiento de
- Formacion una comunidad
interdisciplinar virtual especializada

- Evaluacién usuarios

- Asesoriamiento ayudas
técnicas

- Adecucacion recursos
tecnolégicos

- Introduccioén a la
videoconferencia

- Disefio y gestion de
una Comunidad Virtual

Actualmente el proyecto se encuentra en fase a¢ivaaon de algunas de sus
lineas de intervencién (principalmente la intenv@nalirecta de apoyo al paciente y a
su familia), asi como de impulso de otras que t@daw se habian activado. Es el caso
de la tercera linea de actuacién, a la que semuieteen esta nueva fase, dar igual
importancia que a la intervencion directa con lesanios, con el desarrollo de una linea
de investigacién dedicada al andlisis de los paxeagle se llevan a cabo, con el
objetivo de conocer el proceso de investigaciogien

Ambas lineas (apoyo al paciente y a la familiaa yelacionada con investigacion e
innovacion) se complementaran con seminarios dmdoidn, dependiendo de las
necesidades surgidas tanto en una como en otra.

Dentro de la linea de intervencién “Investigacioimmovacion” se encuentra el
desarrollo de una Comunidad Virtual de InvestigadiGVI), en un futuro integrada



dentro de una comunidad virtual mas general y &b@ecualquier usuario, que pretende
ser un espacio de investigacion y aprendizaje disdiplinar, con el objetivo final de
mejorar la atencion integral a los pacientes.
Se ha optado por la creacion de una CVI debidsaventajas frente al mantenimiento
de la comunidad de investigacion de manera presencie son (Cabero, 2006):

- Flexibilidad en la comunicacion e independencia tiinpo y del espacio,

debido a la posibilidad de sincronismo y asincnmos

- Posibilidad de revisar el histérico de la comunig@gacealizado.

- Facilidad de comunicacion entre personas de difemspacio geogréfico.

- Interactividad.

El objetivo de la creaciébn de la CVI es proporciored espacio y las
herramientas necesarias para mantener y ampl@mtanicacion y el intercambio de
informacion via telematica de los participantesseproyecto. La CVI pretende ser el
espacio de formacion, informacion y comunicaciondiolos diferentes profesionales y
participantes en el proyecto compartan, intercambje promuevan proyectos,
experiencias, etc.

La intencidn de este esta comunicacion es deternosaequisitos que debera
cumplir la CVI del proyecto “Mejora de la calidae #ida de pacientes de la unidad
pediatrica de semicriticos de Son Dureta” paraltastuncional para sus miembros,
cumpliendo asi su objetivo.



DESCRIPCION DEL TRABAJO

Como ya se ha mencionado, el objetivo del disefinsndeComunidad Virtual de
Investigacion para el Proyecto es ayudar a supesadificultades de una organizacion
presencial y sincrona a una comunidad real de tigeg®res y participantes en un
proyecto multidisciplinar. Todo el proceso del dise/ desarrollo de la CVI, por tanto,
vendra determinado por las caracteristicas y ndagss de la comunidad real a la que
ha de servir. Los aspectos que se deberan priopaaser las necesidades detectadas en
la comunidad real de investigacion, son (Negren8siBueno, de Benito, 2007):
- Aspectos referentes a la comunicacién e interaceidtme los usuarios de la

Comunidad.

- Aspectos referentes a la documentacion sobre é&siigacion y de la investigacion.
- Oftros aspectos a considerar:

Elementos de garantia del flujo de informacién.

Contrato de participacion de minimos.

Actividades y acciones a desarrollar.

Protocolos de actuacion (participacion en chatgioetle mensajes, trabajo
colaborativo,...).

Para ello se tendran en cuenta, en todo momeesopitemisas basicas:

Al ser nuestro objetivo el que sirva a una comuticsl o presencial
de investigadores y participantes en un proyectdiamsciplinar, se
respetara la distribuciéon por grupos de trabajpeeslmente en el
ambito de trabajo de campo, asi como la organimatiterna y la
coordinacién de los diferentes proyectos de ingaston dentro del
Proyecto general.

El cardcter multidisciplinar de la comunidad. Essauna caracteristica
particular de esta comunidad, ya que al ser suiobjénal la atencion
holistica a los pacientes ingresados que se hamitbe®s necesaria la
participacion de profesionales de diferentes disep y areas de
conocimiento.

La filosofia del Proyecto. Este basa gran partesdeéxito en la
participacion voluntaria de estudiantes y profesies, por o que sera
primordial mantener la implicacion y la motivacida todos ellos. No
se debera perder en ningln momento de vista divabjinal de todo
el proceso, que es la mejora de la calidad de wdeéausuarios
pediatricos de una unidad de hospitalizacion peemizn

Tipologia y caracteristicas generales de la CVI
Nuestra primera aproximacion a la CVI que necesitrProyecto sera describir su
tipologia y caracteristicas generales, que seran:

Comunidad mixta profesional y de aprendizaje, y& qungue su
objetivo principal es dar soporte a las linea d&eriencién de
“investigacion e innovacion”, se realizaran actadds relacionadas con
la formacion del alumnado de la UIB, asi como faiidia de los
diferentes tipos de profesionales que interviemeal @royecto(Ferro &
Vayreda, 2004).

Centrada en el tema o tematidaunque se mantendra, como hemos
planteado como premisa, la estructura original aledmunidad de
investigacion, y por tanto coexistiran en el misespacio virtual
subgrupos (grupos de intervencion) que cubranatifes tematicaso



debemos olvidar que todos ellos tendran como igbjetomun el
mejorar la calidad de vida de los/as usuarios/da tmidad, hecho que
caracteriza a nuestra CVI como centrada en el tema.

- El modo de asignacion de los usuarios sera obligatSalinas, 2003).
Se asignaran diferentes perfiles de usuario, rasgetla estructura
organizativa de la comunidad de investigacion (He&alinas Bueno,
de Benito, 2007), definiendo las funciones de caed#fil y sus
privilegios de acceso.

- Las funciones de la CVI serén (Salinas, 2003):

o la distribucion de informacion,
0 compartir experiencias y recursos, y
0 la creacion de documentos, materiales y proyecogpartidos.

- Atendiendo a la gestién de la CVI (Salinas, 2068)principio sera una
comunidad cerrada, permitiendo el acceso sélo pddgipantes en el
Proyecto. Mas adelante, tal como se ha comentald, prevista la
inclusion de esta comunidad cerrada dentro de amaugidad abierta,
por lo que se necesitara un espacio donde puedavivitoambas
modalidades.

Segun Hildreth (1997), citado por Cabero (20063, ¢camunidades virtuales deben
poseer una serie de caracteristicas:

- Utilizacidén de un lenguaje comdn.

- Conocimiento compartido.

- Un propdsito comdn o una vision compartida que tpums alla que
la simple intervencion.

- Dinamismo.

- Y evolucion.

Al ser el conocimiento compartido y el propdésitaném parte de la filosofia y del
funcionamiento actual del Proyecto, centraremosstnaie atencion en aquellas
caracteristicas que todavia no estan garantizadas:

- Utilizacion de un lenguaje comun. Se deberan ppoar
herramientas, aplicaciones o espacios compartides pgrmitan el
trabajo y aprendizaje colaborativo de vocabularnomenclatura y
documentos habituales de comunicacion y distribudié informacién
de las diferentes disciplinas que intervendraragbddmunidad.

- Dinamismo. Relacionando este item con la necedi@athantener la
motivacion, es evidente que no podemos limitarnosofeecer
herramientas y espacios de comunicacion y trabagperativo, sino
gue se deberan establecer moderadores de losntifergrupos de
trabajo, que tendran una funcién dinamizadora, @ataque se deberan
detallar estrategias generales de dinamizacioa G&/I.

- En cuanto a la evolucibn de la comunidad, estargadz en la
evolucion propia del trabajo de campo, asi comolade mejoras
introducidas producto de la investigacion llevadeabo en el seno de
la CVI.

Objetivos especificos y necesidades

Los objetivos, en términos generales, de una catadnvirtual (Pazos, Pérez,
Salinas, 2001), se adaptaran, como ya se ha cotoetdas necesidades detectadas en
la comunidad real o presencial, y que en nuesgo eatan centradas en la mejora de:

» Larecogida de informacion de las actuaciones queaicen.



= Elintercambio de informacién entre todo el equipaticipante en el proyecto.
= La comunicacion entre todos los miembros del equd®o forma individual,
entre los miembros de los grupos de trabajo y dogemismos grupos de

trabajo.

= EIl conocimiento del proyecto a todos los niveledeytodas las intervenciones
que se realicen.
» La propuesta de actuaciones de forma clara e étderonada con la totalidad de
las intervenciones.
Los objetivos especificos de nuestra CVI, a pdsifos objetivos de las CV en general
(Pérez, Salinas, 2001) seran, por tanto:

Para ello sera

Intercambiar experiencias referentes al trabajoatepo del proyecto,
aportando cada usuario la vision de su disciplina.

Trabajar en la resolucion de conflictos o dificd#a que puedan surgir,
realizando aportaciones y reflexiones desde |larahtes campos del
conocimiento que intervienen en ellos.

Reflexionar sobre las lineas de actuacion del mtoydrabajando de
manera colaborativa para mejorarlo y perfilar laseds futuras de
actuacion.

Promover la elaboracion de protocolos de actuaeidios diferentes
campos de actuacion del proyecto, a partir dete&xdamunicacion de
los diferentes miembros.

Cooperar en la elaboracion de los protocolos desaamin y
subproyectos que surjan, correspondientes a laadinle actuaciéon
generales, para la produccion de nuevos conociasent

Adquirir nuevos conocimientos, puntos de vista pegiencias en los
ambitos de actuaciéon a partir de la aportacion sjge@alistas de
diferentes areas de conocimiento.

necesario proporcionar, con nu€stia

Espacio para la comunicacion, sincrénica y asincaprentre
participantes en el proyecto.

Herramientas para el trabajo colaborativo, sina@giasincronico y
para la estructuracion de la informacion.

Herramientas y aplicaciones organizativas.

Aplicaciones para la gestion de espacios compaitido

Otros aspectos a destacar

Por dlti

mo, deberemos tener en cuenta algunasteggfig, propuestas por

diferentes autores, para asegurar el éxito de ru€simunidad Virtual, asi como para
controlar la influencia de factores externos quérigm hacerla peligrar.

Para que una comunidad virtual funcione con unawstta calidad, evolucione
y perdure, deben darse una serie de aspectosagaeemos a enumerar, especificando
la manera en que se trataran de garantizar enrauggt (Cabero, 2006; Pazos, Pérez,

Salinas, 2001)

Accesibilidad entendida no sélo como disponibilidad tecnoldgica
Afadiriamos la usabilidad y el disefio universatureendo para ello
una plataforma que nos permita utilizar los primespbasicos del
disefio para todos, asi como disefios sencillositivs y faciles de
manejar.

Asumir una cultura de participacion y colaboraci@hnutrirse de una
comunidad real o presencial ya existente, estecasmsta en parte




garantizado. Sin embargo, se deberan utilizartegiess, por parte de
los coordinadores de diferentes proyectos de iigaesoén dentro de la
Comunidad, de dinamizacion interproyectos, comdasgsvirtuales a
otros grupos de la comunidad, “jornadas de puetasrtas” de la
propia investigacion, etc. Por otro lado, se debesétualizar los
resultados o el estado de la investigacion a loScjgmntes en ella,
para resaltar la relevancia de su participacioel gmoceso.

- Necesidad de minimas destrezas disponibles estraiEmbros

o Destrezas tecnoldgicas. Se ofreceran seminariopeanciales de
iniciacion a la navegacion en la comunidad, y al des las diferentes
herramientas disponibles, a todos los miembrosabegpasi como se
facilitard esta misma formacion a aquellos de niles@rporacion.

o Destrezas comunicativas. Se distribuiran instrumsobasicas para
una correcta comunicacion en la red, ya sea agrd@éerramientas
de comunicacién sincrénicas o asincrénicas. Ades#&sstableceran
protocolos para las sesiones de Chat, para gaaardiz utilidad y
correcto funcionamiento.

o0 Destrezas de gestion y procesamiento de la infaémaédemas de
los seminarios semipresenciales de iniciacion, desceran
actividades de ocio, relacionadas o no con lasidaes de los
usuarios, destinadas a aumentar este tipo deedastr

- Reglas claras de funcionamiento, y conocimienttagenismas por los
miembros Al ser la estructura de la CVI una copia de lauetura real
de funcionamiento de la comunidad de investigacg&ngarantiza el
conocimiento por parte de los participantes. Ennttua reglas de
funcionamiento, los coordinadores de los diferempegos y niveles
seran los encargados de informar de las reglasim@ohamiento, asi
como de velar por su cumplimiento.

- Contenido relevanteComo ya se ha dicho, el objetivo final del
Proyecto global es minimizar las problematicas vdelas de la
hospitalizacion permanente de los pacientes péemiatde la unidad
estudiada, intentando facilitar y mejorar al maxilaaalidad de vida
de los presentes y futuros/as usuarios/as de egtadu El trabajo de
todos los grupos de intervencion, los grupos destigacion y las
diferentes disciplinas participantes es, por tantw aportaciéon vital
para el conjunto del Proyecto. Sera esencial gueférmacion que se
maneje en la comunidad, asi como los productos é&gia cree
(protocolos, resultados de investigacion) sean @dns en la propia
CV, para que todos lo usuarios sean conscientemeeu aportacion,
su trabajo, efectivamente mejora la calidad de dieldos pacientes, y
gue puede ser Util también a pacientes de otramdes similares.

Hemos nombrado también los factores de influentilaeéCV. Algunos de ellos, segun

Baym (2003) y Pallof y Pratt (1999), citados pob&a (Cabero, 2006), son:
Contexto externo y caracteristicas de los partitgsa Los aspectos
gue podrian ser influencia externa, como procedede diferentes
culturas, etc no se dan en este caso. Las castic&sique diferencian
mas entre si a los participantes en el Proyectolaatisciplina de
procedencia y el tipo de perfil del participantel(wtario, investigador,
etc). Para salvar las distancias que estas difieerpuedan crear,




dispondremos de los espacios destinados al tralehjenguaje comun,
asi como de un espacio de ocio y comunicacion nmdbr abierto a
todos los usuarios, a modo de sala de descansel gune puedan
interactuar los diferentes participantes indeperidieente de su
funcion dentro del Proyecto.

- Estructura temporalAl combinar en nuestra CVI las herramientas de
comunicacién sincronica y asincronica, daremosokihilidad a todos
los usuarios de comunicarse, sin discriminar a lixpueque por
imposibilidades de disponibilidad temporal o teégita no se puedan
conectar tan a menudo a la red.

- Tamafio de la comunidad: nimero de miembt@s comunidad de
investigacion esta formada por diferentes grupostrdbajo con
diferentes perfiles y funciones, que pueden vad@run afio a otro,
dependiendo de los subproyectos que se estén alksaio, los
voluntarios que realicen la intervencion, etc. \prienera aproximacion
a la imagen de la estructura organizativa de Imuridad de
investigadores es la ofrecida en (Negre, SalinasnBude Benito,
2007)

CONCLUSIONES

Al iniciar esta comunicacion, indicabamos que meesbjetivo con ella era
determinar los requisitos que debera cumplir la @8 Iproyecto “Mejora de la calidad
de vida de pacientes de la unidad pediatrica décsiécos de Son Dureta” para resultar
una CV til y funcional para sus miembros, aportadd manera eficiente las ventajas
que supone una comunidad virtual frente a la paslkeistos requisitos son:

- Caracteristicas generales:

o0 Debe permitir el disefio sencillo e intuitivo, smpgoner un formato
predisefiado.

0 Se deben poder aplicar los principios basicos defidi universal y
accesibilidad en el disefio.

o Posibilidad de combinar diferentes perfiles de tisyaon diferentes
privilegios, independientemente de los espacios glie accedan.

o Posibilidad de combinar espacios abiertos y ces;adsi como de
abrir o cerrar actividades, documentos 0 espacies nnera
temporal.

- Espacios, herramientas o aplicaciones que debexéeof

o Espacio para la comunicacion, sincronica y asincejnentre
participantes en el proyecto, para posibilitarab&jo compartido, el
intercambio de experiencias, asi como la resolud&nonflictos que
puedan surgir. La comunicacion entre los usuar@ra también la
base de la elaboracion de protocolos y la prodaat&resultados de
investigacién. Se utilizardn herramientas de caocaaion para la
aportacion puntual de experiencias por parte decesdstas. Sera
también un elemento clave en el espacio destinamoao “sala de
descanso”.

o Herramientas para el trabajo colaborativo, sinc@mi asincrénico y
para la estructuracion de la informacion. Se raguepara el trabajo
conjunto en la produccion y consulta de documeragsscomo para
la tarea de unificacion de vocabulario.




0 Herramientas y aplicaciones organizativas. Selapata establecer
un calendario de seminarios, actividades y reusioasi como para
informar de actividades externas al Proyecto quen s#e interés
(Congresos, convocatorias, etc).

o Aplicaciones para la gestion de espacios compairtido

Para hacer esto posible, y después de exponeakgiarmde caracteristicas que
deberd cumplir la CVI, se debera realizar un amsalile las posibilidades que nos
ofrecen las diferentes herramientas para la coraaidic, cooperacion y gestion, con el
objetivo de conocer qué aporta cada una de elldssarrollo y funcionamiento de una
comunidad virtual, adquiriendo asi criterios pargpobsterior seleccion de aquellas que
deberan configurar nuestra CVI.

Posteriormente, a partir de la seleccion de heemta$ adecuadas a las
necesidades de la CVI, se debera buscar la platafgue cubra todas ellas, o bien
plantearse la necesidad de disefiar una platafomedala.

Por ultimo, es necesario comentar que, para proparala calidad y la mejora
de nuestra CVI, uno de los aspectos que se coas@dencial es la evaluacion de la
propia Comunidad Virtual. Para ello se creard wpgrde investigacion, dentro de la
propia Comunidad, que analizara el uso, utilidadaloracion de los usuarios para
conseguir alcanzar la evolucion de la CVI al ritjme@n la direccion que precise la
comunidad presencial a la que apoya.
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