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Resumen

Aunque la disponibilidad de datos es
condicion indispensable para estar
informado, sin una correcta gestion,
ponderacion e interpretacion de los
mismos no se genera conocimiento. El
impacto informativo y conocimiento
pueden tener trayectorias divergentes

en esta pretendida sociedad de la
informacion. Analizaremos en una trilogia
de articulos los factores éticos implicados
en la desinformacion sobre temas
cientificos y de salud, aunque esto parezca
inicialmente una paradoja, considerando
la extremada accesibilidad a datos del
siglo XXI.
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Abstract

Even though the availability of data is an
indispensable condition to being informed,
without there being correct management,
data weighing and interpretation, valid
knowledge is not generated. The impact
of information and knowledge may follow
quite different paths in this so-called
society of information. A trilogy of articles
analyses the ethicalfactors involved in
misinformation relating to scientific and
health disciplines; this may initially appear
as a paradox considering the extremely
high accessibility to data in the 21st
Century.

misinformation, ethics, health, fake news

Biodebate

Etica y desinformacion

en salud (I)

Datos, informacion y conocimiento
en el siglo XXI

Nunca antes hemos tenido un acceso
tan facil, y casi instantaneo, a tanta
informacion sobre salud y ciencia, ni
tampoco tantas posibilidades de com-
partirla o «retransmitirla». Pero esta
ingente disponibilidad de datos es
fuente tanto de informacion como de
desinformacion. Las consultas médi-
cas generadas por algun bulo o engaio
han dejado de ser una excepcion en el
nuevo milenio.

Por supuesto, no se trata de un pro-
blema nuevo. En cualquier ambito
han existido, existen y existiran ru-
mores infundados, medias verdades,
manipulaciones, tergiversaciones e,
incluso, noticias falsas totalmente in-
ventadas, o sea, las Ultimamente tan
traidas y llevadas fake news. Jenner,
en 1880, sufrié ya campanas en con-
tra de su vacuna para la viruela, una
enfermedad ahora erradicada gracias
precisamente a la vacunacion. La in-
formacion es poder, pero la mentira
ofrece ademas una ventaja estratégi-
ca, la ignorancia del otro.

Pero, en el nuevo milenio, el cambio
cualitativo va ligado al desarrollo im-
parable de las nuevas tecnologias de
la informacion y la comunicacion. Este
entorno de creciente y variada oferta
genera un volumen enorme de bulos e
inexactitudes difundidas en multiples
formatos, casi todos impactantes vy
atractivos, omnipresentes, remanen-
tes y susceptibles de amplificacion e
iteracion casi infinitas. Esto es asi por-
que se han interdigitado los papeles
de emisor y receptor de informacion.
Cualquiera puede difundir datos, con-
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trastados o erroneos. La presentacion
y la accesibilidad han dejado de ser
obstaculos, y resulta facil apelar a las
emociones gracias a que es cada vez
menos complejo combinar texto, ima-
genes, vinculos, mUsica o video.

Es asi como las noticias engafosas, los
argumentos de sospecha y las puras
falsedades consiguen hacerse «vira-
les». Una falsa esperanza o un miedo
infundado pueden expandirse intensi-
va y extensivamente entre buena par-
te de los Sapiens en pocos minutos. Se
habla ya de las «infodemias», con un
poder devastador equiparable, a ve-
ces, al de las verdaderas epidemias.
Cabe reflexionar, por ejemplo, sobre
si la cancelacion de un congreso in-
ternacional de éxito en Barcelona ha
sido provocada por un virus, o mas
bien por la comunicacion y su poder
de influencia. Es un contexto donde
comienza a importar mas la opinion
que el saber, porque los estados de
opinion y las emociones promueven o
modelan conductas y actitudes o, sim-
ple y llanamente, atraen la atencion
y/o0 ingresos publicitarios. Si bien la
esencia de las profesiones de la salud
se basa en los diagnosticos, los trata-
mientos y los cuidados, para alcanzar
estos fines todos los profesionales co-
munican cada dia, bien o mal, pero
comunican. Y lo mismo podriamos de-
cir de los cientificos: imaginan, expe-
rimentan, miden e interpretan, pero
todos comunican.

Diseccionando los elementos de la teo-
ria comunicativa, en temas relaciona-
dos con la salud el emisor no siempre
esta bien entrenado ni motivado, el
receptor es menos protagonista de lo
que tocaria, y el codigo de comunica-
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cion no acostumbra a estar suficiente-
mente trabajado como para conseguir
que los mensajes sean eficaces y ver-
satiles, sin perder rigor. No pocas ve-
ces la comunicacion se ve reducida a
mero tramite o estrategia, y eso com-
promete severamente la confianza.

Ademas, se trata de un proceso com-
plejo con intervencion de multiples
factores:' valores, emociones, datos
cientificos, interpretaciones estadis-
ticas, gestion del riesgo, gestion de
expectativas, entorno sociocultural,
principios éticos, entorno familiar,
habilidades de entrevista clinica o de
comunicacion cientifica, gestion de la
incertidumbre, relaciones interprofe-
sionales, creencias, prejuicios, leyes,
intereses economicos o académicos,
etc. Todos ellos son susceptibles de
introducir sesgos y desviaciones de la
veracidad.

Es clave reconocer que los valores,
emociones e intereses de aquellos
que generan informacion también
estan alli, y que eso supone el riesgo
de desvirtuar la informacion. Lo que
podriamos llamar «generosidad de va-
lores» es clave para conseguir que las
decisiones derivadas de los mensajes
transmitidos sintonicen lo mas posible
con el proyecto de la persona o de la
comunidad a la que se dirigen. Por
tanto, la informacién que facilitan los
cientificos o los profesionales sanita-
rios deberia ser veraz e independien-
te, comprensible, atil, ponderada,
personalizada y, cuando sea impres-
cindible, dosificada.

Su papel de «traductores» de datos
cientificos o de salud, y la confianza
depositada por la sociedad en ellos,
les confiere un poder de persuasion
que no deberia ser mal utilizado. El
objetivo de informar a un paciente, o
a la sociedad en su conjunto, es ha-
cerlos competentes para la toma de-
cisiones sobre la salud, tanto a nivel

individual como colectivo. Se deben
tener muy en cuenta los limites entre
el asesoramiento y la coaccion, a ve-
ces demasiado desdibujados.?

La verdad: jun minimo ético?

La verdad posiblemente no exista, y
seguramente no seria deseable que
existiese de manera absoluta. Eso im-
plicaria haber reducido a cero la in-
certidumbre, un escenario que haria
desaparecer buena parte de los ali-
cientes de la existencia. Ahora bien,
la atencion a la salud de las personas,
entendida como un servicio, deberia
estar basada en la mejor y mas hones-

a verdad es

una inspiracion

ética, un ideal
al que tender, mas
que un requisito
garantizable.
Lo exigible es la
veracidad, no la
verdad

ta aproximacion a la verdad. La ver-
dad es una inspiracion ética, un ideal
al que tender, mas que un requisito
garantizable. Lo exigible es la veraci-
dad, no la verdad.

De hecho, la falsedad, la traicion y
el engano son y han sido condenados
por la inmensa mayoria de culturas y
colectivos humanos, quiza con ciertos
atenuantes. En este sentido, se apre-
cian diferentes grados de censura mo-
ral cuando «se falta a la verdad». En
grado creciente, podriamos distinguir:

1. Hacerlo con intencion compasiva,
para no hacer dano.

2. Hacerlo por falta de rigor y/o co-
nocimiento.

3. Hacerlo por desidia o negligencia.

4. Hacerlo como estrategia o en el
contexto de conflictos de interés.

5. Hacerlo con intencién de hacer
dano.

Por tanto, si se anade intencionalidad
a la falsedad, la censura ética es teo-
ricamente severa. De todas maneras,
no queda claro que, en la practica, las
contramedidas para limitar las conse-
cuencias negativas de la mentira sean
tan «severas» en esta sociedad de la
inmediatez. En un mundo de respues-
tas inmediatas y masivas, simples ti-
tulares destruyen prestigios, cambian
gobiernos, o llevan las acciones al alza
o a la baja en bolsa, mucho antes de
completar el proceso de verificacion
que los valide o invalide. El impacto
de una retractacion posterior, siem-
pre tardia para los ritmos imperantes,
suele quedar muy diluido. En otras
palabras, el poder de influencia de la
mentira puede salir a cuenta en una
sociedad que reacciona rapido a las
noticias, pero que las verifica lenta-
mente.

Se podria decir que evolucionamos ha-
cia un terreno de juego que penaliza
poco o nada la mentira y, cuando la
penaliza, los beneficios obtenidos por
su impacto superan con creces dicha
pena, sea esta moral, legal o simple-
mente estratégica. Es decir, es muy
probable que los beneficios de faltar
a la verdad se hayan cobrado mucho
antes de que se descubra el pastel.
Ademas, la celeridad y la evanescen-
cia de los mensajes, de los que acaba
no reconociéndose un autor concreto
en el océano digital, diluyen la res-
ponsabilidad de tender a la verdad.
Simplificar los mensajes siempre es,
en principio, un buen objetivo, si se
preserva la esencia del contenido.
Pero a menudo la urgencia puede
desvirtuar la informacion. El titular
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es eficaz, pero si el Unico objetivo es
que el otro lo lea, lo comparta, lo di-
funda o manifieste su aceptacion y/o
agrado, puede obviar el objetivo origi-
nal de generar conocimiento, porque
lo realmente importante es generar
impacto. Conocimiento e impacto no
siempre estan alineados. Informacion
es poder, y cada vez mas, pero el an-
sia de poder puede desvincular infor-
macion y conocimiento.

Asi, la verdad comienza a no ser indis-
pensable. Comienza a convertirse en
algo meramente decorativo, en una
cuestion de «excelencia». Para nada
resulta ya un minimo ético. No com-
pensa, o da pereza, buscarla con ho-
nestidad, aunque a nadie le gusta que
«le mientan».

¢Fake News o desinformacion?
Como deciamos, las noticias falsas,

cuya denominacion en inglés ha hecho
fortuna, son solo una de las manifes-

4

taciones de la desinformacion. Son
noticias inventadas, sin base objeti-
va, pero con apariencia de periodismo
creible o de «verdades cientificas».
Buscan, por ejemplo, generar dudas
sobre terapias contrastadas, o bien
seguridad sobre opciones de eficacia
y tolerancia no contrastadas.

Pero, mas alla de falsedades total-
mente inventadas, la desinformacion
se puede generar también distorsio-
nando mensajes veraces (ocultando,
exagerando, fragmentando, sobrein-
terpretando, infravalorando, extra-
polando indebidamente...). Y en cues-
tiones sobre salud importan mucho
también todos estos fendmenos, de
los cuales no estan libres ni siquiera
aquellos profesionales que se dedican
a generar conocimiento, o las insti-
tuciones donde desarrollan su tarea.
Pueden ser involuntarios o intenciona-
dos, con diferentes objetivos, pero a
veces tan primarios como la pura lu-
cha por el «click» o el «like», buscan-

-I 6 b&d bioética & debat - 2020; 26(88): 14-19

do notoriedad, prestigio y/o ingresos
publicitarios.

La desinformacion no solo causa pro-
blemas a la salud de la sociedad. Tam-
bién los mercados, la bolsa, la politica
o la educacion pueden ser sus victi-
mas. De hecho, el término fake news
se popularizo a raiz de las sospechas
vertidas sobre su influencia en dos
procesos politicos recientes: el refe-
réndum para la salida del Reino Unido
de la Union Europea y la eleccion pre-
sidencial norteamericana de 2016.

Pero, en cuestiones de salud, todas
estas reflexiones adquieren aln mas
relevancia. La desinformacion gene-
ra alarma y preocupacion alla donde
no tocaria, o despreocupacion e im-
prudencia alli donde si tocaria estar
alerta. Amplificadas por las tecnolo-
gias de la comunicacion instantanea
y practicamente universal, pueden
provocar danos irreparables para la
salud y convertirse, si no lo son ya,
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en un problema de salud publica. Po-
driamos hablar de una epidemia o,
peor, de una endemia desinformativa
global, y este fendmeno ya va gene-
rando un neologismo, la «infodemia».
Se estima que aproximadamente 1 de
cada 3 noticias falsas publicadas en
la red esta relacionada con la salud.
Por tanto, son millares, y su difusion
se ha visto radicalmente amplificada
por las redes sociales. La consultora
tecnologica Gartner predijo en 2018
que en 2022 la mitad de las noticias
consumidas en Internet partiran de
una falsedad.?

Existe otra dificultad estratégica casi
insalvable para que las «right news»
compitan en igualdad de condiciones
con las «fake news». Las noticias fal-
sas o distorsionadas suelen dar res-
puesta directamente a deseos e intui-
ciones de la gente. Son mas faciles de
digerir promesas atractivas, aunque
basadas en falsedades, que noticias
veraces, pero a menudo aburridas,
austeras y presentadas en una escala
de grises. Ademas, las primeras salen
muchisimo mas baratas y requieren
muchisimo menos esfuerzo que el
buen periodismo. Es mucho mas atra-
yente lo que podriamos llamar «popu-
lismo informativo~»: alarmas injustifi-
cadas, remedios milagrosos y rapidos,
mensajes polarizados y dicotomicos:
bueno-malo; sano-insano, verdadero-
falso, etc., que son, al menos de en-
trada, bien acogidos por la intuicion
humana, pero que se sitian muy ale-
jados de una argumentacion cientifica
honesta.

Desinformacion y Salud

Las noticias falsas en salud son tan
antiguas como la humanidad. La en-
fermedad es temida por los humanos
y cualquier esperanza de tratarla o
evitarla tiene un caldo de cultivo an-
tropoldgico perfecto para extenderse.
Los charlatanes no son un fenomeno

reciente. Buena parte de la actividad
de curanderos ambulantes, ya desde
la Edad Antigua, podria calificarse,
cuando menos en parte, de publicidad
enganosa. Existen multiples referen-
cias literarias a pocimas de salud om-
nipotentes. No hay mas que recordar
el balsamo de Fierabras del Quijote.

Pero estas falsas promesas han persis-
tido hasta el nuevo siglo, y han moti-
vado preocupacion social. Ya a princi-
pios del siglo XX*, constan iniciativas
de gobiernos para legislar sobre la
proteccion a los consumidores, como

odriamos

hablar de una

epidemia o,
peor, de una endemia
desinformativa global,
y este fendmeno
ya va generando
un neologismo,
la «<infodemia».
Se estima que
aproximadamente 1
de cada 3 noticias
falsas publicadas en la
red esta relacionada
con la salud

la Pure Food and Drug Act, de 1906.
Sin embargo, a pesar de irse confor-
mando un marco legal exhaustivo con
el paso de los anos, persiste, si no
aumenta, una elevada exposicion del
consumidor a productos fraudulentos
e incluso peligrosos. De hecho, a pesar
de todos los esfuerzos para mitigar el
problema, las sociedades pretendida-
mente «avanzadas» gastan billones de
euros anuales en suplementos alimen-
tarios, dietas, aparatos y sustancias
que no aportan pruebas suficientes de
eficacia y seguridad, con el objetivo
de mejorar su salud o sus capacida-
des tanto fisicas como mentales. La
«sociedad de la informacion» ha visto

crecer el nicho de mercado para los
«productos milagro», catalizado por
las nuevas oportunidades de difusion
y propaganda. Como ya hemos sena-
lado, hay constancia de que esto ha
supuesto, no pocas veces, mas alla de
un coste en salud, un coste econémico
no desdenable para los consumidores.

Y es que las empresas dedicadas a
productos relacionados con la salud
invierten millones en comunicacion,
y lo hacen en formatos cada vez mas
diversificados e intrusivos, especial-
mente desde el advenimiento de In-
ternet. Noticia y publicidad se imbri-
can mucho mas de lo debido, porque
también lo hacen los productores y
los promotores de ambas, llegando a
amenazar la independencia real de los
profesionales de la comunicacion. Se-
guramente el escenario actual es uno
de los mejores para estar informados,
pero también uno de los mas comple-
jos para luchar contra la desinforma-
cion.

No se puede obviar que existen mu-
chos intereses, e interesados, en la
desinformacion: asociaciones pseu-
docientificas, empresas que priorizan
marketing y beneficios ante cualquier
otro valor y, en general, ambiciosos de
cualquier otro tipo (académicos, pro-
fesionales, industriales, mediaticos,
politicos, etc.) Todo esto, unido a la
vulnerabilidad de aquel que sufre, o
tiene miedo a sufrir, favorece la pro-
liferacion de bulos, especialmente en
el caso de diferentes enfermedades
contagiosas, en el cancer y/o en en-
fermedades degenerativas.

Por ejemplo, ante los rebrotes de sa-
rampion que provocaron en 2018, se-
glin la OMS, 72 fallecidos en Europa,
42 en EE. UU. y 5 en Brasil, y las muer-
tes por difteria, es obligado abordar el
tema de la desinformacion como una
de las variables responsables de estas
muertes prematuras y evitables. Sin
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embargo, achacar estos hechos solo
a la desinformacion seguramente no
seria una lectura ni completa ni jus-
ta. No toda la «no vacunacion» deriva
solo de la llamada «reticencia vacu-
nal». Intervienen también factores de
accesibilidad a los sistemas sanitario
y educativo, que también es urgente
abordar. El impacto de la desinforma-
cion es tan potente que, a pesar de
las recomendaciones de la OMS pro-
moviendo las vacunaciones sistemati-
cas para evitar morbimortalidad pre-
matura, sigue habiendo personas no
dispuestas a vacunar a sus hijos.

Ademas, el proveedor de informacion
relacionada con la salud ha dejado
de ser Unico en los ultimos 50 afos.
Entonces era basicamente el médico
quien disponia de dicha informacion,
la interpretaba, la gestionaba y la
difundia «a su criterio personal» sin
practicamente reparo alguno por par-
te de la sociedad.

Siempre existio paralelamente la in-
formacion manejada en el ambito
«casero», transmitida por personas
experimentadas en el cuidado, aun-
que pocas veces osaba entrar en con-
flicto con la «oficial», dentro de un
esquema extremadamente paterna-
lista. Sin embargo, la nueva cultura
postmoderna, que ha ido perdiendo
la confianza en el proyecto ilustrado,
es el caldo de cultivo ideal para que
la informacion «no oficial» adquiera
prestigio.

Por otro lado, en la actualidad, exis-
ten ya mas de 20 profesiones sanita-
rias que atienden habitualmente a las
personas. Ademas, los cientificos tam-
bién facilitan informacion relevante
para la salud, sea para restaurarla,
sea para no perderla. Y cuando habla-
mos de cuestiones de salud colectiva,
los politicos también son agentes de
informacion. Siendo esta multipli-
cidad de perspectivas seguramente

muy positiva, se debe tener también
en cuenta que en todos estos ambitos
pueden aparecer divergencias inter-
pretativas y/o riesgo de conflictos de
interés (académico, profesional, pres-
tigio, votos, etc.) Todos estos factores
pueden desvirtuar la informacion que
llega finalmente a los afectados o in-
teresados.

Responsabilidad y desinformacion

Los medios de comunicacion, diversos,
potentes y presentes cada vez mas
en la vida cotidiana, gestionan todos
estos diversos focos de informacion.
Pueden modularlos, intensificarlos,
hacerlos mas o menos presentes, etc.
Los interpretan y los mastican. Y en el
proceso de masticado aparece un po-
der de influencia que no ha sido desa-
provechado por las iniciativas empre-
sariales en un contexto en el que la
atencién a la salud se ha convertido
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en un sector econémico pujante, y en
el que buena parte de los ingresos de
los medios de comunicacion, clasicos
o emergentes, proceden de la publi-
cidad.

Ademas, las nuevas tecnologias digita-
les aportan ventajas estratégicas para
producir impacto: visibilidad perma-
nente, memoria perpetua, algoritmos
que generan una ilusion de persona-
lizacion, etc. Esto produce un sesgo
cognitivo, dado que recibimos mensa-
jes que se adaptan a nuestras inquie-
tudes o dudas, a nuestras expectati-
vas, 0 a nuestro entorno. Ademas, la
facilidad iterativa que suponen estos
nuevos instrumentos puede generar
impresion de legitimidad simplemen-
te por sobrecarga, por pura presencia.
Tenemos instrumentos para clonar
casi hasta el infinito las inexactitudes,
los errores, las malas interpretacio-
nes y, por qué no decirlo, también las
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mentiras intencionadas. El receptor
se percibe informado por tener acceso
a millones de datos de forma instanta-
nea, pero en realidad esta saturado,
sin posibilidad real de verificar, con-
trastar ni analizar criticamente todo
lo que recibe. Podriamos decir que
se busca generar «percepcion de evi-
dencia», saturando por volumen y por
forma, mediante impactos visuales y
multimedia atractivos y de facil acce-
so.> Pero el acimulo de mensajes no
garantiza una buena informacion ni,
sobre todo, una informacion util.

En este contexto sociotecnoldgico, no
existe un responsable Unico de la des-
informacion. Profesionales, institucio-
nes cientificas o sanitarias, medios de
comunicacion, publicistas, responsa-
bles de la comunicacion corporativa,
periodistas en general (y también los
propios ciudadanos), tienen todos su
cuota de responsabilidad y pueden
estar sujetos a conflictos de interés,
mas o menos conscientes. Deberian
también jugar un papel muy impor-
tante los organismos reguladores de
que se ha dotado la sociedad, cada
vez mas concienciada de este proble-
ma (ministerios, consejerias, agencias
de consumo, agencias de salud pu-
blica, consejos reguladores de temas
audiovisuales, colegios profesionales,
etc.).

Por tanto, analizaremos en esta tri-
logia el fenomeno de la desinforma-
cion en salud, desarrollando en las
siguientes entregas dos dimensiones
fundamentales para una mejor com-
prension:

o Ladesinformacion procedente del
entorno social, especialmente re-
levante en este nuevo siglo, en el
contexto de la revolucion digital.

e La desinformacion generada por
la propia comunidad cientifico-
médica, que no esta libre de res-

ponsabilidad en fenomenos de
«fake science» o «weak science»,
y que no siempre ha tenido sufi-
cientemente en cuenta las limita-
ciones del método cientifico.

Conclusiones

La verdad es un ideal al que tender,
seguramente inalcanzable de manera
absoluta. Por tanto, el criterio ético
exigible en la comunicacion cientifica
y médica seria mas bien la veracidad,
es decir, una aproximacion rigurosa
y honesta a la verdad. Sin embargo,
las mentiras, las manipulaciones y las
inexactitudes pueden salir rentables
en sociedades de la inmediatez, que
a menudo no dan pausa reflexiva para
la verificacion de los mensajes.

La capacidad de multiplicacion y difu-
sion de estos mensajes ha aumentado
exponencialmente con la revolucion
digital. Las redes sociales favorecen
su diseminacion, confundiéndose los
papeles de emisor y receptor de in-
formacion. Emitir informacion sobre
salud ya no es cosa Unicamente de
profesionales de la salud o de la in-
formacion.

Preocupa la difuminacion creciente de
los limites entre informacion, publici-
dad y promocion, en un contexto de
eclosion de la comunicacién corpora-
tiva y/o institucional y de financiacion
basicamente comercial de todos los
medios de comunicacion, y de buena
parte de la investigacion cientifica.

La comunicacion es una de las tareas
nucleares de la actividad clinica y
cientifica. Debe cobrar peso, como
habilidad y como responsabilidad. Eso
solo sera posible si es priorizada en el
curriculum formativo de los profesio-
nales, y en los items de calidad con
que tanto la sociedad como sus cole-
gas las valoran. Veracidad, transpa-
rencia, accesibilidad,responsabilidad,

proporcionalidad y respeto, tanto a
las personas individuales como al bien
comun, deben presidir cualquier di-
fusion de conocimiento sobre salud,
independientemente de su finalidad
(publicitaria, asistencial, cientifica,
divulgativa, formativa, corporativa,
etc.), reduciendo al minimo los ses-
gos y la influencia de potenciales con-
flictos de interés. Podriamos concluir
que se hace cada vez mas preciso el
desarrollo de una «ciencia de la co-
municacion de la ciencia» y, mas alla,
de una «ética de la comunicacion» en
cualquiera de sus vertientes.
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