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PRESENTACION

Estos afos de crisis han provocado indignacién y hasta miedo acerca de la
viabilidad del Estado del Bienestar. Incluso los mismos responsables politicos
admiten su preocupacion por los recortes y buena parte de ellos augura el
regreso de tiempos mejores que, por cierto, la ciudadania no acaba de vislum-
brar. Mds bien un futuro de desigualdades, muchas de ellas injustas y bastante
prevenibles, al menos en teorfa.

Los recortes en los ambitos de la sanidad y de la investigacion, sobre todo
sanitaria, son de los que suscitan mas rechazo entre la poblacién y los profe-
sionales, con una intensidad que a menudo se lleva por delante las criticas a
la impertinencia, la futilidad e incluso la iatrogenia que provoca el consumo
sanitario inapropiado, cuyo impacto sobre la eficiencia y la equidad no son
baladis. Es obvio que fomentar, mantener y restaurar la salud requiere recursos
pero sobre todo se necesita que se utilicen correctamente. El empleo inade-
cuado de los recursos disponibles significa despilfarro, que es atin mas grave
cuando los medios disponibles menguan.

Una prodigalidad que incluso en la precaria situaciéon econémica por la que
discurre la sanidad publica se sigue produciendo. Por ejemplo, cuando se
medicalizan inadecuadamente muchos trastornos y alteraciones cuyas causas
y sus soluciones son mas sociales que médicas, se prescriben pruebas diag-
nosticas innecesarias o se llevan a cabo operaciones injustificadas. Interven-
ciones que ademas de consumir recursos no estan exentas de efectos adversos
de modo que, al final, incluso resultan contraproducentes.

Derroche que, como se ha puesto de manifiesto en el quinto encuentro anual
que organiza conjuntamente el grupo de trabajo de SESPAS sobre Etica y
Salud Publica y la Fundacié Victor Grifols i Lucas, celebrado durante la vigé-
simo sexta edicion de la Escuela de Verano de Salud Publica en el Lazareto de
Mahon, también acontece en el ambito de la investigacion.

Dieciséis participantes de distintos ambitos académicos y profesionales com-
partimos tres sesiones intersectoriales y participativas de trabajo dedicadas a



Presentacion

debatir por un lado si los proyectos de investigacion que finalmente consi-
guen financiacion responden a criterios de priorizacién pertinentes desde la
perspectiva de la salud publica y de la ética. Como nos cuentan Carrasco,
Herndndez, Romdn y Suess en el primer capitulo de este cuaderno, llama la
atencion:

«...la desproporcionalidad entre lo que interesa a los equipos de investiga-
cién y/o a sus instituciones; lo que es subvencionado de hecho, y lo que,
desde la percepcion de la ciudadania, deberfa ser investigado. El progreso
biocientifico, desde un punto de vista ético, se deberia medir por la capaci-
dad del conocimiento adquirido y divulgado de liberar de ignorancia, supers-
ticiones (saber es poder), enfermedades, y mejorar, en ultimo término, la
calidad de vida de las personas y las poblaciones. En la investigacién en salud
lo clave es el impacto».

Con una especial atencién a las consecuencias derivadas de la crisis econé-
mica, social y politica que tan notoriamente nos afecta, Suess en el segundo
capitulo se plantea:

«;Cémo gestionar los intereses de diferentes agentes claves en el proceso de
priorizacion de dreas de interés? ; Como abordar conflictos éticos en el proceso
de solicitud de financiacién y gestién responsable de recursos? ;Como evitar
una duplicacion de estudios y un “dispendio de conocimiento”? ;En qué medi-
da la utilidad social y evitacion del “dispendio de conocimiento” adquiere una
especial importancia en el momento actual de crisis econdmica?».

Otra cuestion de interés es la que aborda Carlos Campillo al analizar la deno-
minada brecha de la relevancia en el contexto de la traslacion del conoci-
miento generado por la investigacion a la practica sanitaria:

«3Acaso el valor social postrero de la investigacion prevalece sobre la excelen-
cia académica y los comportamientos incentivados por ella? La revision edi-
torial por pares (editorial peer-review) aplica criterios como la originalidad, el
rigor metodoldgico o la preservacion de principios éticos, para intentar dis-
tinguir la buena ciencia y la mala, pero ;qué peso relativo tiene la relevancia
social de la investigacion como criterio en ese cedazo editorial?».

Esta cuestion se complementa con la aportacion de Maria Teresa Lopez de la
Vieja respecto de la igualdad de género como indicador de calidad en ciencia
y tecnologia, ya que:
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«...la salud y la enfermedad estdn condicionadas por las diferencias de géne-
ro. Es decir, los papeles sociales, el contexto y las oportunidades reales —-no
solo las diferencias biologicas— son determinantes para el acceso y distribu-
cion de la atencidn sanitaria; por consiguiente, el enfoque de género y, ante
todo, la participacién de las mujeres, son necesarios para disefiar, llevar a la
practica y analizar los resultados de las politicas de salud».

Finalmente hay que tener en cuenta las expectativas de la poblacién en buena
parte fomentadas desde los medios de comunicacion cuyas fuentes acostum-
bran a ser los propios investigadores y las instituciones que promueven y
rentabilizan la investigacion; expectativas a menudo confundidas con los
anhelos ancestrales de una vida sin enfermedad y en la que la muerte parece
que fuera opcional. Como sefiala Miquel Porta en el ultimo capitulo:

«... las vias y redes de comunicacion y los espacios de conversacion entre los
ciudadanos -ciudadanos mds o menos “individuales”-, las organizaciones
sociales, las instituciones democraticas, los investigadores y los medios de
comunicacidn son reales, encauzan un trafico ingente... y llevan haciéndolo
desde hace muchos anos. En un formato u otro, en unos y otros dispositivos
cognitivos. Con las limitaciones que no nos cansaremos de sefialar. (...)
Hariamos bien en mejorar la calidad y cuidar de esos espacios, tecnologias,
blogs, empresas (jay, las empresas periodisticas!), foros y organizaciones diver-
sas. Cuidarlos sin esperar milagros, utilizarlos para mejorar los impactos
sociales de la ciencia, la calidad nuestra democracia y de nuestras vidas».

Mas de 200.000 millones de euros anuales dedicados a la investigacion biomé-
dica y miles de articulos de investigacion en las revistas biomédicas de los que
solo una pequena parte tendra aplicacion practica, ya sea porque no se inves-
tiga lo que es mas necesario, porque no se investiga suficientemente bien (los
estudios resultan inadecuados para aplicarlos) porque no esta bien regulada la
investigacion o porque no se es suficientemente transparente, merece desta-
carse puesto que tiene consecuencias nada despreciables sobre la salud de la
poblacion y también unas notorias connotaciones morales y éticas.

Andreu Segura
Coordinador del grupo de trabajo de SESPAS
sobre Etica y Salud Publica
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De la priorizacion de las areas
de interés en la investigacion
y su aplicabilidad

Josemi Carrasco, Ildefonso Hernandez,
Begoina Roman y Amets Suess

1. Situacion de partida y contexto

El contexto en el que enmarcamos esta reflexion es el de la investigacion en
salud, incluyendo la subvencionada tanto por organismos ptblicos como por
entidades privadas o mixtas. En cada uno de los casos, se pueden observar
responsabilidades éticas especificas hacia la ciudadania, destinataria final de
la investigacion en salud y principal grupo de interés (stakeholder). En com-
paracién con la situacion de hace varias décadas asistimos a un incremento
muy notable de la produccion cientifica con aportes de conocimiento en
todos los ambitos. Por eso mismo, en el momento, actual debemos identificar
mejor las debilidades de la investigacion y las diferentes oportunidades de
mejora; para ello requerimos de criterios desde los cuales, cual brujulas
orientadoras, avanzar hacia niveles 6ptimos de eficiencia y calidad en lograr
que el conocimiento generado se resulte en una mejor salud de la poblacién.

En nuestra propuesta partimos de un concepto amplio de salud que incluye
la prevencion y la promocion de la salud, que preste atencion a los determi-
nantes sociales y a la dimension ecolégica. En el momento actual, a nuestro
parecer, prevalece en exceso (lo cual es un vicio), un sesgo hacia lo clinico, lo
individual y lo cortoplacista.

El rol de la ética, desde la reflexion sobre los usos, costumbres y précticas,
esta vez en investigacion, es detectar puntos criticos en aras de la mejora de
la salud, en el ineludible mantenimiento de la confianza depositada en los/as
profesionales y en las instituciones de salud, asi como en relacién a principios
de sostenibilidad, utilidad social y participacion.
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Una de esas debilidades es el despilfarro de conocimiento, con el que perde-
mos todos/as. Ese despilfarro atafie tanto: 1) a lo que deja de publicarse por
no considerarse feliz hallazgo; 2) a falta de rigor a la hora de extrapolar con-
clusiones; 3) a errores metodoldgicos en la realizacion de estudios; 4) a falta
de traslacion a la practica mediante guias «<amables» en su comprension y
ejecucion; 5) a la omision de las pertinentes revisiones y cambios de politicas
y programas demostradas las obsolescencias o errores; 6) como a la lejania
entre los intereses y preferencias de los equipos de investigacion, profesiona-
les del ambito clinico y personas usuarias (Chalmers, Glasziou, 2009).

Una debilidad especialmente importante es la desproporcionalidad entre lo
que interesa a los equipos de investigacion y/o a sus instituciones, lo que es
subvencionado de hecho, y lo que, desde la percepcién de la ciudadania,
deberia ser investigado. El progreso biocientifico, desde un punto de vista
ético, se deberia medir por la capacidad del conocimiento adquirido y divul-
gado de liberar de ignorancia, supersticiones (saber es poder), enfermeda-
des, y mejorar, en tltimo término, la calidad de vida de las personas y las
poblaciones. En la investigacion en salud lo clave es el impacto. Por eso, a
la hora de jerarquizar las areas prioritarias deberia de alguna manera
medirse el impacto en la salud de la poblacion. Es ademds una exigencia
legal en Espaiia, pues la Ley 33/2011 General de Salud Publica establece en
su articulo 51.2 que las administraciones sanitarias evaluaran, de manera
conjunta, el impacto en salud de la poblacién de los resultados de las inves-
tigaciones financiadas con fondos publicos. La investigacion en salud es
finalista; no se les paga para escribir «papers», ni siquiera para satisfacer su
curiosidad personal.

La investigacion en salud tiene pues esa mision, es finalidad objetiva, para lo
cual, se les dota de recursos, de medios; qué uso hagan de estos es fundamen-
tal para ver si se estin desorientando de la razon de ser. La corrosion (o
corrupcion) de las actividades consiste en desvirtuar su finalidad objetiva e
intrinseca; en suplantar el fin legitimante por medios o fines extrinsecos como
son el prestigio, la fama, o el mero mantenimiento de las propias estructuras
y equipos humanos. Sin duda que estos son medios indispensables, pero no la
razén de ser de su existencia. Y esto con independencia de quién la lleve a
cabo, si instituciones publicas, privadas o mixtas.
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La investigacion del siglo xx1 en salud es multidisciplinar, compleja, intervie-
nen muchas personas, muchos paises; la competitividad es un acicate pero es
prioritaria la cooperacion. El equilibrio en ambas dimensiones es crucial. A
veces no se publican conocimientos sobre cémo no se ha logrado «algo» para
entorpecer el camino al equipo contrario y no sean ellos los que lleguen
antes. Ahi tenemos una suplantacién corrosiva de los medios y los fines. Se
olvid6 que la investigacion era finalista: se trata de mejorar la vida de las
personas y no de poner trabas al conocimiento, o publicar forzando eviden-
cias, con tal de ser los primeros. Ademds, en las publicaciones cientificas a
menudo no se incluyen reflexiones sobre las dificultades y problemas éticos
abordados durante el proceso de investigacion, perpetuando una conceptua-
lizacién del conocimiento como objetivo y de manera neutra, ampliamente
cuestionada desde diferentes perspectivas tedricas (Alldred, Gillies, 2002;
Denzin, Lincoln, 2005).

Por ultimo, en tanto que subvencionada, la investigacién debe rendir cuen-
tas, pero no solo de lo hecho, gastado y auditado, sino de lo logrado respecto
al impacto, y no del articulo o la revista, sino en la salud y en la vida cotidia-
na de las personas y las poblaciones. Y cuando la alianza publico-privada, en
aras de la eficiencia, es recomendable, cabe no olvidar la finalidad ultima a la
que ambos se deben y por la que se unen: la mejora en salud y calidad de vida
de las personas.

Mas alla de los factores dependientes del propio investigador, el entorno
condiciona la eleccion de los asuntos sobre los que se investiga. La agenda de
investigacion viene determinada por las areas de financiacion y por la conta-
bilidad posterior sobre qué vale mas en términos académicos, que no suele
coincidir con los intereses de la poblacién. Hay poderosas influencias que
determinan las dreas de investigacion en salud, por ejemplo a nivel euro-
peo, de forma que es mas facil investigar en los condicionantes individuales
de la salud, en cuestiones biomédicas, que en las de salud publica y sociales.
De esta forma, las respuestas que la investigacion da a los problemas de
salud tienden a medicalizar la vida incluyendo los problemas sociales, mien-
tras obvia soluciones de mayor impacto potencial para la ganancia en salud
del conjunto de la poblacién.
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2. Rol de los/as investigadores/as
Yy sus organizaciones: la ética de la
responsabilidad

Cuestiones del tipo qué y como se investiga, qué se publica, quién paga, a
quién beneficia, a costa de quién o de qué; qué se deja de investigar por prio-
rizar otros ambitos etc.), apuntan a la ética de la responsabilidad social y
politica del/de la investigador/a que es investigador/a-ciudadano/a y pertene-
ce a una institucion u organizacién que halla su legitimidad en su condicién
de servicio publico, de servicio a la ciudadania. En el siglo xx ya quedd des-
cartada la presunta neutralidad axioldgica del/de la investigador/a y de la
misma actividad de investigar. Esta es una practica cooperativa, comunitaria,
que requiere de normas, valores y virtudes de los/as profesionales que a ella
se dedican. Sin embargo, no se trata de una mera ética de la conviccidn, de
tener buena voluntad y conciencia tranquila porque investigar no hace daio
a nadie. Desde el momento en que hay subvencién de unos recursos que no
pertenecen a uno/a, que no son pues estrictamente privados-personales, desde
el momento que en la sociedad del conocimiento saber es poder, la ética que
necesitamos es la de la responsabilidad.

La ética de la responsabilidad conlleva una ética del poder. La responsabili-
dad nos recuerda que, mas alla del ought implies can, «si debemos, podemos»,
también hay un «si podemos hacer, debemos hacerlo». Y esto comporta
rendir cuentas tanto de lo que hicimos como de lo que no. De forma que no
deberiamos responder solo por lo que hicimos sino de la omision; por ejem-
plo, de lo que pudiendo evitar, no evitamos.

Pues bien, dentro de esta omision, en la cuestion del despilfarro de conoci-
miento, somos responsables de explicar por qué, por ejemplo, no se dejo de
hacer determinada prescripcion farmacoldgica dadas las evidencias en sus
efectos perniciosos; o también qué dejamos por hacer, si sabemos y podemos,
al no promover politicas que podrian mejorar la calidad de vida de las perso-
nas, o la salud publica de la poblacidn, etc. Responder de qué no dejamos de
hacer, dada la ineficiencia o maleficencia, y de qué dejamos por hacer, dada
su eficiencia y beneficencia, es una ética de la responsabilidad mds exigente
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que la meramente orientada al pasado y a rendir cuentas de los desperfectos
generados (reactiva, retrospectiva, y casi siempre juridica y econémicamen-
te). Una ética que tiene el deber de evitar el despilfarro de conocimiento no
alude a una mera responsabilidad personal ni reactiva dirigida a enmendar
errores pagando multas. Hay que abogar por una responsabilidad proactiva,
enfocada al futuro, y colectiva. Sin embargo, concretar esa responsabilidad es
crucial: pues si todo el mundo es responsable de todo, nadie es responsable
de nada. Y no todas las personas somos igualmente responsables porque no
estamos en condiciones simétricas de poder, de saber y de influir.

Tenemos el deber de mejorar en las condiciones de la rendiciéon publica de
cuentas en investigacion. Para empezar hay que explicitar transparentemen-
te las respuestas a preguntas como ;quién debe decidir sobre qué investigar?
sQuién y cémo se deciden los criterios de priorizacion de las areas de interés?
;Como se reparten los presupuestos entre las diferentes areas?; Como se deci-
de en el momento actual, por ejemplo, en el Horizon 2020? ;Cémo se ges-
tionan los lobbies? ;Se incurre realmente en el efecto Mateo, de que quién
mds tiene mas recibe? ;Hasta qué punto esas mismas estructuras ahogan la
innovacidén y la creatividad, dado que no hay lugar para pensar alternativa-
mente? ;Quién establece la cartera de servicios en un Sistema Nacional de
Salud? ;Quién decide sobre presupuestos sanitarios? El objetivo es exigir
transparencia, no levantar suspicacias, ni mucho menos promover conspi-
raciones, sino poner orden en el juego de arbitrariedades y de falta de trans-
parencia sobre el tema porque, repetimos, el despilfarro de conocimiento
nos dana a todos.

3. Agentes claves y criterios relevantes en el
proceso de priorizacion

El mapa de los grupos de interés en la investigacion en salud esta compuesto
fundamentalmente por organizaciones relacionadas con el ambito de la inves-
tigacién, tanto publicas como privadas (Institutos de Investigacion, Agencias
de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias, Sociedades Cientificas, Asociacio-
nes de Profesionales, etc.), instituciones del campo de la evaluacion de la
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investigacion (ANECA, Agencia Nacional de Evaluacion de la Calidad y Acre-
ditacién, AQU, Agencia per a la Qualitat del Sistema Universitari de Cata-
lunya, etc.), y en el centro de la diana, la ciudadania, lo que nos lleva a medir los
éxitos desde el impacto en la salud y en el funcionamiento de la vida cotidia-
na de las personas (presentes y futuras).

No obstante, en temas de salud en general, y de la ptblica en particular, es
pertinente no perder de vista el enfoque de la responsabilidad desde una pers-
pectiva macro de justicia global (Pogge, 2012). Pogge nos propone una forma
de subvencion basada en resultados en salud a nivel global, porque hay que ir
pensando, en un mundo asimétrico, en como hacer transferencia de conoci-
miento mas alla de la mera transferencia bancaria.

Desde la ética de la responsabilidad debemos tomar decisiones a la hora de
priorizar dreas de interés desde espacios puiblicos dialégicos donde las personas
afectadas por la decision puedan estar representadas (y las generaciones futu-
ras cuentan) (Habermas, 1983). Se trata de tomar decisiones basadas en valo-
res y en los impactos de las politicas de salud, impactos que seran catalogados,
precisamente desde aquellos valores, como positivos o negativos.

De ese modo son criterios clave la justicia traslacional, intergeneracional y
participativa, asi como la reciprocidad diacrénica: debemos dar lo que tene-
mos/podemos en tanto que sabemos que evita males y promueve impactos
positivos en salud. No hacerlo nos hace responsables por omision. De ese
marco genérico de responsabilidad, otros criterios mas concretos a conside-
rar en la deliberacion sobre la priorizaciéon de las areas de interés y evitar
despilfarro podrian ser los que a continuacién citamos:

1. En lo que respecta a las personas destinatarias y sus circunstancias
que deben beneficiarse de los conocimientos, deberfamos atender los
siguientes:

a) Gravedad del problema.

b) Evidencia.

¢) Proporcionalidad riesgos-beneficios: seguridad.

d) Numero de personas afectadas (justicia global).

e) Necesidades de grupos de poblacién en situacion de vulnerabili-
dad social.

17



De la priorizacion de las areas de interés en la investigacion
y su aplicabilidad

f) Demanda social.
g) Eficiencia costes-oportunidades.
h) Sostenibilidad (ecoldgica y econémica).

2. Por lo que se refiere a los procesos para priorizar, estos deberian
garantizar:

a) Reflexividad: la capacidad metadiscursiva y autocritica con la propia
actividad cientifica biosanitaria. El giro hermenéutico nos recuerda
que todo texto tiene un contexto; en sociedades aceleradas como
son las nuestras la insuficiencia o sesgo del mismo preguntar debe
ser tenido en cuenta, en tanto que comprender no deja de ser un
comprendernos.

b) Ponderacién publica de prioridades, y no solo prioridades parti-
culares, sino transversales, a través de un proceso deliberativo con
la participacion de las personas implicadas.

¢) Que de esos foros publicos discursivos se derive un cardcter vin-
culante de la participacion y el consenso, es decir, que no se limite
a la consulta.

d) Fomento de alianzas entre equipos e instituciones de investigacion.

e) Priorizacién de investigaciones que incluyan una fase de interven-
cién y/o recomendaciones para la aplicacion en la practica profe-
sional y las politicas socio-sanitarias.

f) Transparencia en la rendicién de cuentas y de impactos: de los bue-
nos (por mejora en salud) y de los no deseados.

g) Independencia de las agencias que miden esos impactos.

4. Desafios y limites: algunas
recomendaciones

Estamos defendiendo que evitar el despilfarro de conocimiento requiere
cambios en la forma como se jerarquizan las areas de interés; cdmo se otor-
gan los recursos, y como se rinde cuentas del encargo hecho, en dltimo tér-
mino, por la ciudadania. En momentos de crisis econdémica y crisis de con-
fianza, se demandan otros modelos de toma de decision politica.
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Sin duda que un gran desafio en el cambio de estructuras consiste en promo-
ver la participacion en un contexto cultural y sociopolitico en el que no
existe, como en otros contextos (Suiza, Latinoamérica), una tradicion de
participacién ciudadana. Ademas, la creciente demanda de participacién en
los ultimos afos exige un mayor empoderamiento de las personas afectadas
y una mejora en los procedimientos de los foros de encuentro. Es esencial
crear pues una cultura participativa que vaya mas alla de la defensa de los
intereses especificos y fomente procesos de corresponsabilidad. Cabe insistir
en el caracter transparente de los procesos participativos, y en la importancia
de que las organizaciones participantes en el proceso sigan también los mis-
mos criterios a nivel interno.

La participacion de los diferentes agentes debe superar el caracter meramen-
te consultivo estableciendo mecanismos que promuevan el caracter vincu-
lante de dicha participacion, fomentando la co-responsabilidad de los
agentes en los procesos de priorizacién. La transparencia, organizacion
democratica e independencia son condiciones esenciales que han de cumplir
cada uno de los agentes para participar en los procesos de participacion.
Nuestra tradicion cultural no es todavia fuerte en estos aspectos.

También se deben promover otros formatos de investigacién con otros indica-
dores sobre su relevancia y pertinencia. Asi, por ejemplo, entre esos nuevos
criterios en las convocatorias de investigaciéon se podrian puntuar positiva-
mente proyectos coordinados, con alianzas mds cooperativas y enriquecedo-
ras que meramente competitivas. Por ello hay que garantizar un mejor acceso
al conocimiento sobre quién estd investigando qué y con quién. El caracter
excesivamente competitivo del sistema en detrimento de lo cooperativo
contribuye a la falta de transparencia sobre criterios, convocatorias y pro-
yectos en marcha. Todo ello en aras de evitar despilfarro de recursos, dupli-
cidades en proyectos de investigaciéon o demoras en el avance hacia mejores
resultados de salud.

En este mismo sentido se deben incorporar criterios especificos para lineas
y grupos emergentes y fomentar laboratorios de ideas. Se trataria de incenti-
var que los propios equipos de investigacion amplien el nimero de varia-
bles, desde la perspectiva ética, de lo que dejan por considerar cuando se
concentran demasiado a fondo en un tema, en los qué y cémo, y se olvidan
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del esencial porqué y para quién. Deben ser pues profesionales y organiza-
ciones civicas: se deben a esa ciudadania con la que estan en deuda si les
dejan de dar en justicia lo que en confianza aquella deposité en ellos. Y las
publicaciones cientificas deben también empezar a rendir cuentas no solo
del numero de lectores/as, sino de los impactos en salud que de esas lecturas
se han podido derivar.

Los proyectos de investigacién deberian contemplar fases de intervencion,
aplicacién y recomendaciones para que deriven en guias clinicas y de salud
publica «<amables», realmente ttiles y aplicadas. Los propios equipos de inves-
tigacion deben comprometerse en proponer criterios para evaluar la aplicabi-
lidad. En el momento actual a menudo se hace anélisis del estado actual, por
ejemplo, de los determinantes sociales de la salud, pero no se hace el segui-
miento después de la intervencion.

Cuando se soliciten proyectos de investigacion los equipos deberian ser cons-
cientes del nivel de evidencia disponible y del conocimiento ya alcanzado, y
realizar un ejercicio de honestidad para dar lineas por cerradas y facilitar el
paso a la intervencion e implementaciéon de acciones relacionadas con ese
conocimiento. A la hora pues de priorizar lineas de investigaciéon podrian
tenerse en cuenta aportaciones en tres niveles:

1. Conocimiento necesario para continuar avanzando en la consecucion
de nuevo conocimiento.

2. Conocimiento necesario para dar respuesta a las necesidades pobla-
cionales.

3. Atencidn a las demandas ciudadanas de conocimiento en dreas espe-
cificas.

El conocimiento que ayude a la toma de decisiones politicas y sociales relacio-
nadas con la salud de la poblacidn puede ser un criterio para la priorizacién
de lineas de investigaciéon. Por eso la capacidad formativa y divulgadora del
proyecto (su trasferencia), asi como propuestas de trazabilidad de su impacto
para incorporar la capacidad critica de los proyectos de investigacion, debe-
rian promoverse a la hora de subvencionarlos. Han de ser priorizadas las
lineas de investigaciéon que contemplen implementacion de intervenciones y
difusién de resultados.
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La fase de difusion de las recomendaciones debe contemplar la de transmi-
sion a decisores politicos. Los comités de ética de la investigacion pueden
contribuir a esta toma de conciencia para combatir el despilfarro y propagar
buenas practicas en investigacion.

Si hay que priorizar, y por tanto, excluir, hay que saber gestionar los posibles
éxitos y fracasos. Por eso es importante que los criterios no solo se establez-
can de antemano, sino que las investigaciones a subvencionar den informa-
cién sobre: 1) si tiene en cuenta qué resultados se esperan previsiblemente;
2) qué resultados en salud prevén los equipos y cudles les preceden (y no solo
el factor de impacto de papers del grupo o investigador principal); 3) si el
proyecto incluye fases de intervencién y evaluacion y 4) si las diferentes fases
del proyecto se desarrollan bajo participacion de la ciudadania.

Ademas, no se trata solo de, en una ojeada sincronica, mirar areas de interés
en el momento actual; prevenir y anticiparse, pensar diacréonicamente permi-
te vislumbrar prioridades en el futuro. O si hay investigacion en salud sobre
colectivos en situaciéon de vulnerabilidad social, si contemplan la justicia
intergeneracional y desde qué indicadores. Si contemplan indicadores clini-
cos pero también sociales (como mejora de los determinantes sociales de la
salud), psicoldgicos, comunitarios (como la satisfaccion individual de las per-
sonas beneficiadas o la cohesion social) y si en el proyecto se intentan evitar
sesgos iatrogénicos de la investigacion.

Hay que mejorar la posibilidad de declarar intereses a través de cuestionarios,
como ya hacen algunas revistas, para detectar conflicto de intereses mas alla
de que el equipo de investigacion no los viva como tales. Los sesgos cognitivos
son inevitables para el humano que los conoce siempre desde la perspectiva
histérica y cultural; pero explicitarlos y exponerse publicamente a la discusién
sobre ellos es parte de la metodologia y normatividad cientifica. Todo ello
forma parte de la construccion colectiva de sentido en la que debe colaborar
la tarea del conocer y comprender. Sin olvidar que el conocer es una condi-
cion necesaria del decidir pero no la unica variable que influye.

Debemos ser capaces de crear agencias independientes que evaliien para mejo-
rar la eficiencia del sistema. Asi, en lo que respecta a mecanismos para
penalizar la falta de cumplimiento de los criterios de la convocatoria, habra
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que reconsiderar la impunidad de la mala praxis, entendida no solamente
como mala practica cientifica, sino también como la falta de obtencién/
presentacion de resultados y/o la ausencia de difusion y traslacién de cono-
cimiento.

Como la medicion del impacto precisa de indicadores no limitados a la eva-
luacion del factor de impacto de las publicaciones cientificas, sino en la salud
y la situacion social de la poblacién, otro aspecto relevante es la descentraliza-
cion. Si queremos no perder de vista el contexto de vida cotidiana de las gentes
y su participacion, hay que fomentar los proyectos locales y la comunicacion
e intercambio de informacién entre ellos. La descentralizacion facilita, por
proximidad, la deteccién de necesidades asi como favorecen también el con-
trol de gasto y de calidad en resultados en salud.

La obsolescencia y la ineficiencia son una de las principales causas de derro-
che en investigacion, por lo que debe promoverse la propia investigacion en
estos aspectos. Los gestores de la salud deben promover el conocimiento y
deteccion de las ineficiencias; asi como contrastar las necesidades de las per-
sonas usuarias con las que explicitan los/as profesionales que aquellas nece-
sitan. Por ultimo, la administracion publica y los decisores politicos tienen el
compromiso de facilitar la puesta en practica de las recomendaciones y/o
fases de intervencion.

El hecho de tener un sistema sanitario publico dotado de una estructura que lo
sustenta nos sitda, tanto a profesionales como a la ciudadania, ante el compro-
miso del deber hacer y dejar de hacer por mantenerlo y defenderlo. El buen
hacer en la investigacion actual es una responsabilidad para con las presentes y
futuras generaciones.
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Puntos de partida: el dispendio
de conocimiento

Presion por solicitar proyectos de investigacion. Presion por presentar comu-
nicaciones en congresos cientificos. Presion por publicar. Presion por alcan-
zar altos indices de impacto. Presion por aumentar el niimero de publicacio-
nes. Presion por estar en el primer cuartil.

Las personas que trabajamos en investigaciéon conocemos bien este tipo de
presiones, alejadas de la realidad de practicas de investigacion cualitativa
en salud. Alejadas de una investigacion politicamente comprometida en el
momento actual de crisis econémica. Alejadas de las necesidades de las
personas entrevistadas que nos preguntan: ;Para qué sirve esta investiga-
cién? ;Va a contribuir a mejorar nuestra situacion? ;Cémo se utilizaran los
resultados?

En el marco del seminario Etica, salud y dispendio de conocimiento, el Grupo
de Trabajo Etica y Salud Publica de SESPAS, Sociedad Espafiola de Salud
Publica y Administracién Sanitaria me pidi6é desarrollar una reflexion res-
pondiendo a las siguientes preguntas: «1. ;Cudles son los criterios que se
utilizan para priorizar las dreas de interés? ;Tienen una base ética?, 2. ;Qué
influencias conforman las agendas de investigacion?, 3. ;Es ética la asigna-
cion de recursos siendo conscientes de que la aplicabilidad de sus resultados
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sera limitada? y 4. Si es aplicable, ;de quién es la responsabilidad de que no
se materialice la traslacién?».

A estas preguntas, aiadi otro interrogante: ;En qué medida la actual situa-
cién de crisis econdmica aumenta la responsabilidad ética en el proceso
de priorizacion de las dreas de interés, asignacion de recursos y aplicabili-
dad de resultados?

Reflexiones sobre la propia posicion:
la doble trayectoria teorico-activista

Antes de abrir una reflexion sobre las temdticas planteadas, me gustaria esbo-
zar brevemente el lugar desde el que la desarrollo, en coherencia con la rele-
vancia de hacer visible el propio punto de vista senalada desde diferentes
perspectivas tedricas (Bourdieu, 2003[2001], 2006[2004]; Bourdieu, Chambo-
redon y Passeron, 2001[1973]; Denzin y Lincoln, 2005; Foucault, 1994[1984];
Mruck y Breuer, 2003). Parto de una formacién en Sociologia, Antropologia
Social, Arteterapia y Bioética, con actividad profesional en investigacion, con-
sultorfa y docencia en la Escuela Andaluza de Salud Publica, Area de Salud
Internacional. Mis lineas de investigacion se centran en despatologizacion
y diversidad de expresiones e identidades de género, derechos humanos y
salud mental, crisis econdmica y salud, determinantes sociales de la salud,
acceso sanitario, migracion, asi como epistemologia, metodologia y ética de la
investigacion cualitativa. Acabo de finalizar una tesis doctoral sobre los dis-
cursos tedrico-activistas por la despatologizacion trans** y la aportacion de la
perspectiva de despatologizacion a la reflexividad y ética de la investigacion
cualitativa. Como un aspecto relevante, puedo sefialar mi doble trayectoria
tedrico-activista, con una actividad tanto académica como activista relaciona-
da con la perspectiva de despatologizacion trans* y enfoques de Derechos
Humanos.

* Utilizaré el asterisco en “trans*” para hacer referencia a la amplia diversidad de expresiones,
trayectorias e identidades de género existentes en el momento actual (Tompkins, 2014).
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Enfocando el analisis

A continuacion, centraré la reflexion sobre la ética de investigacion en aspec-
tos concretos, partiendo de mi propia experiencia de investigacion y posicion
discursiva.

En primer lugar, entre diferentes enfoques perteneciendo al amplio campo
de la investigacion en Salud Publica (Buchanan y Miller, 2006; Coughlin,
Barker y Dawson, 2012; Verweij y Dawson, 2009), entre ellos la investiga-
cion clinica, la investigacién epidemioldgica, la investigacion en situaciones
de emergencia, revisiones bibliograficas sistematicas y meta-analisis, anéli-
sis de fuentes documentales (leyes, regulaciones, documentos de organiza-
ciones de la sociedad civil), asi como enfoques de investigacion cualitativa
con grupos de poblacidn en situacion de vulnerabilidad social y/o organi-
zaciones de la sociedad civil, enfocaré el andlisis en los tltimos dos formatos
nombrados, la revision de fuentes documentales, asi como enfoques de
investigacion cualitativa.

En segundo lugar, en respuesta a las preguntas planteadas por el Grupo de
Trabajo Etica y Salud Publica de SESPAS, dentro de diferentes fases en el
proceso de investigacion, dirigiré la atencion especialmente a la fase de iden-
tificacion de las areas de interés, el momento de solicitud de financiacién y
asignacion de recursos, asi como la fase de aplicacion y evaluacion de resultados.

Macleod, Michie, Roberts et al. (2014) identifican como agentes clave en el
proceso de investigacion en Salud Publica a researcher, funder, pharmaceuti-
cal company, regulator e institution (2). En el marco de la presente reflexion,
propongo afiadir como otros agentes clave relevantes a las personas partici-
pantes y el contexto politico.

En el proceso de reflexion sobre aspectos éticos en la priorizacion de dreas de
interés, asignacion de recursos y aplicabilidad de resultados, partiré de la
experiencia de investigaciones recientes sobre: 1. Procesos de desahucios y
salud (Suess, Ruiz-Azarola, Tamayo-Velazquez et al., 2015), 2. Diversidad de
expresiones e identidades de género y despatologizacion trans* (Suess, 2011,
2014, 2015b; Suess, Espineira y Crego Walters, 2014) y 3. Migracion y acceso
sanitario (Suess, Ruiz-Azarola, Ruiz-Pérez et al., 2014a, 2014b).
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Modelos de ética de la investigacion

Desde la denuncia de abusos en la investigacion con seres humanos durante el
nacionalsocialismo, asi como dindmicas de vulneracién de Derechos Humanos
en la investigacion clinica y social, desde mediados del siglo xx se desarrollaron
codigos y estandares internacionales de ética de la investigacion, entre ellos el
Cddigo de Nuremberg en 1947 o la Declaracion de Helsinki en 1964 (AMA,
2013[1964]). La observacion de continuadas practicas de vulneracion de prin-
cipios éticos en la investigacion clinica y social, contribuyd a la elaboracion de
nuevas regulaciones, entre ellas el Informe Belmont en 1979 (NCPHSBBR,
1979), el Convenio de Oviedo en 1997 (Consejo de Europa, 1997), las Pautas
Eticas CIOMS (International Ethical Guidelines for Biomedical Research Invol-
ving Human Subjects) en 2002 (CIOMS, 2002), asi como actualizaciones
periddicas de la Declaracion de Helsinki, la mds reciente en 2013 (AMA,
2013[1964]). Al mismo tiempo, se introdujeron mecanismos de regulacion,
entre ellos procesos de revision en Comités de Etica de la Investigacién y nor-
mativas legales en el caso de ensayos clinicos (Christians, 2005, 2007).

El modelo de ética de la investigacion presente en los c6digos nombrados
establece como principios relevantes el valor cientifico y clinico, la validez, la
seleccion favorable beneficios-riesgos, la evaluacion independiente, el con-
sentimiento informado, el respeto y la confidencialidad (Emanuel, 1999). Estos
principios encontraron también aplicacion en el ambito de la investigacion
cualitativa (Barrio y Simoén, 2006).

Al mismo tiempo, a lo largo de las tltimas décadas surgieron revisiones cri-
ticas del modelo de ética de la investigacion establecido en los cddigos y
estandares internacionales. Dentro del amplio debate actual, haré referencia
a tres enfoques: 1. Perspectivas de ética reflexiva,' 2. Enfoques de ética social
y comunitaria® y 3. Aportaciones desde la ética de la investigacion en Salud
Publica.?

Desde un reconocimiento de los principios basicos, estos enfoques sefialan
los limites de un modelo de ética de la investigacién basado en la investiga-
cion clinica, sin tener en cuenta las caracteristicas especificas de la investi-
gacion cualitativa y etnografica (Christians, 2007; Denzin y Giardina, 2007;
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Lincoln, 2005), las necesidades de la investigacion participativa o colabora-
tiva (Banks et al., 2012; Boser, 2007), asi como el caricter colectivo de la
investigacion en Salud Publica (Buchanan y Miller, 2006; Verweij y Dawson,
2009; Willison et al., 2014). En el modelo de Consentimiento Informado se
observa la herencia de un modelo de sujeto racional e individual moderno
(Alldred y Gillies, 2002), en coherencia con valores capitalistas (Lincoln y
Cannella, 2007) y sin tener en cuenta aspectos culturalmente especificos
(Denzin y Giardina, 2007). Ademas, se critica la creciente regulacién por
Comités de Etica de la Investigacion, a modo de una limitacién de la ética a
un cumplimiento de requisitos, sin garantizar la incorporacién de una pers-
pectiva ética en la practica de investigacion (Boser, 2007; Koro-Ljungberg et
al., 2007; Lincoln, 2005).

A continuacion, intentaré repensar los tres temas planteados por el Grupo de
Trabajo Etica y Salud Publica, la seleccién de édreas de interés, asignaciéon
de recursos y aplicacion de resultados desde los enfoques nombrados.

Etica reflexiva

Los enfoques de ética reflexiva* parten de una conceptualizacion de la ética
como un proceso transversal que atraviesa todas las fases del proyecto de inves-
tigacién, a modo de una procedural ethics (Guillemin y Gillan, 2004: 261).
Desde una actitud de knowing responsibly (Doucet y Mauthner, 2002: 124), se
senala la responsabilidad ética no solo hacia las personas participantes, sino
también respecto a I*s lector*s.” En este sentido, se propone una reflexion sobre
el rol investigador y las consecuencias politicas de la produccién de conoci-
miento (Alldred y Gillies, 2002), incluyendo una revision critica de tendencias
colonializadoras y etnocéntricas (Cannella y Lincoln, 2007; Lincoln y Cannella,
2007; Sultana, 2007). Desde la consideracion de la imposibilidad ontoldgica de
la objetividad, se destaca la importancia de una revisiéon autocritica de dina-
micas de proyeccion de la propia posicion tedrica y politica en el proceso de
analisis y representacion de resultados (Alldred y Gillies, 2002).

® A continuacion, utilizaré el asterisco como propuesta lingiiistica no binaria (Cabral, 2009).
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Las reflexiones sobre ética reflexiva se pueden situar en el campo amplio de
discursos sobre la reflexividad en la practica de investigacion, aportados
desde diferentes perspectivas tedricas, partiendo de la estrecha interrelacion
entre reflexividad, metodologia y ética de la investigacion (Etherington, 2007).

Desde una perspectiva foucaultiana, se plantea el interés de revisar las circuns-
tancias historicas, politicas y culturales que contribuyen a la conversiéon de un
tema en un objeto de conocimiento y, en consecuencia, en un drea de interés
potencial, a modo de «[no] se puede hablar en cualquier época de cualquier
cosa; no es facil decir algo nuevo» (Foucault, 2003[1969]: 73-74). Michel Fou-
cault (2003[1969]) nombra diferentes umbrales en el proceso de formacion
discursiva, entre ellos el «umbral de positividad», el «<umbral de epistemologi-
zacion», el «umbral de cientificidad» y el «umbral de formalizacion» (314).
Judith Butler (2009) aporta un andlisis de procesos de exclusion discursiva y
conversion de un discurso en inteligible, desde la pregunta: «;como puede
hablar la poblacién que no tiene voz y como puede hacer sus reivindicaciones?
;Qué tipo de perturbacion implica en el campo del poder? Y, ;como pueden
estas poblaciones poner de manifiesto las reivindicaciones de lo que necesi-
tan?» (336). Pierre Bourdieu (1997[1994]; 1999[1997]) revisa los procesos de
entrada discursiva, desplazamiento y consolidacién de un discurso en el campo
cientifico, a modo de conversién de un tema marginal en potencial capital aca-
démico. Desde la perspectiva de la teoria de los movimientos sociales, se anali-
zan las estructuras de oportunidad para el proceso de emergencia y difusion de
demandas sociales (Benford y Snow, 2000; McAdam et al., 2006[1996]; Snow y
Benford, 1988). Boaventura de Sousa Santos (2009) identifica desigualdades en
los procesos discursivos, denunciando procesos de exclusion discursiva a esca-
la global, a modo de una «epistemologia de los conocimientos ausentes» (87).

Re-pensando la experiencia en proyectos de investigacion recientes® desde la
perspectiva de ética reflexiva, me planteé las siguientes preguntas: ;En qué
medida se pueden observar procesos de conversion de discursos marginales
y apenas «legibles» en temdticas reconocidas por instituciones internaciona-
les y potencial capital académico? ;Influye este proceso de entrada discursiva
en las posibilidades de financiacion por entidades publicas?

;Qué relevancia adquiere la adopcién de una posicion autorreflexiva en la
investigacion sobre procesos activistas? ;Qué aporta una doble posicion teori-
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co-activista e implicacién activa en los movimientos sociales retratados?
sComo evitar procesos de exclusion discursiva y desigualdades en el acceso a
procesos de produccion discursiva a escala global? ;Qué lugar adquiere la
creacion de espacios de reflexion para el equipo de investigacion sobre el pro-
ceso de investigacion, las dificultades metodoldgicas y dudas éticas vividas?
;Como fomentar la inclusiéon de una mencién explicita de las dificultades
metodoldgicas y dudas éticas vividas en los procesos de presentacion y publi-
cacién de resultados?

Etica social y comunitaria

Desde una perspectiva de ética social y comunitaria,® se plantea la pregunta
por el grado de participacion de los grupos de poblacion y/o organizaciones
de la sociedad civil en el proceso de priorizacion de las areas de interés, asig-
nacioén de recursos y aplicacion de resultados (Banks et al., 2013). Ademads, se
reflejan potenciales limites de enfoques colaborativos, en el sentido de una
falta de interés o disponibilidad temporal de las personas participantes en
una colaboracion activa en diferentes fases del proceso (Callén et al., 2007).

Como otros aspectos relevantes se puede destacar el principio de justicia
social, en el sentido de un objetivo de creacién de conciencia social critica y
ethics of resistance (Christians, 2007: 47), la reflexién sobre desigualdades de
poder y posicién social (Banks et al., 2013; Sultana, 2007), la ruptura con ses-
gos colonialistas y etnocéntricos (Cannella y Lincoln, 2007; Lincoln y Can-
nella, 2007), asi como la responsabilidad social en la distribucién y el uso de
recursos (Banks et al., 2013).

Desde el caracter politico de la investigacion, se propone una revision critica
del impacto de la investigacion en el grupo de poblaciéon (Gillan y Pickerill,
2012; Sultana, 2007), la evitacion de dindmicas de explotacién (Gillan y
Pickerill, 2012) y la representacion adecuada de resultados, evitando dinami-
cas de discriminacion (Banks et al., 2013; Gillan y Pickerill, 2012).

Finalmente, se resalta la relevancia de la aplicabilidad de los resultados, la
utilidad social y sostenibilidad para los grupos de poblacion a los que se dirige
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la investigacion (Gillan y Pickerill, 2012), a modo del planteamiento de Lewin,
uno de I*s fundador*s de la investigacion-accién participativa, «[r]esearch that
produces nothing but books will not suffice» (Lewin, 1948: 202-203).

Desde una perspectiva de ética social y comunitaria, me surgieron los
siguientes interrogantes relacionados con proyectos de investigacion recien-
tes:” ;COmo evitar un riesgo de sobreexplotacion de grupos de poblacién en
situacion de vulnerabilidad social en los procesos de investigacion? ;Coémo
poner en préctica enfoques colaborativos y de co-investigacion, teniendo en
cuenta potenciales limitaciones y dificultades? ;Cémo impedir una utiliza-
cion politica de los resultados ajena a las necesidades de las personas afecta-
das? ;Como prevenir dinamicas de discriminacién y patologizaciéon en la
representacion de perspectivas ciudadanas?

Etica de la investigacion social en Salud
Publica

La ética de la investigacion en Salud Publica® parte del caracter colectivo de la
investigacion en Salud Publica, diferenciada del foco individual de la investi-
gacion clinica, centrada en la relacion médic*-usuari*. En este sentido, se
plantea la pregunta por la presencia de conflictos entre intereses y derechos
individuales versus colectivos en el proceso de priorizacion, el balance ade-
cuado entre beneficios y riesgos, asi como las oportunidades para definir
intereses colectivos (Buchanan y Miller, 2006; Coughlin, 2006; Kass, 2004;
Verweij y Dawson, 2009; Willison et al., 2014).

En segundo lugar, desde la perspectiva de una ética de la investigacién en
Salud Publica, adquiere relevancia la dimension social de la investigacion.
En su desarrollo, se parte del concepto de salud definido por la OMS (Orga-
nizacién Mundial de la Salud, 2006[1946]), entendido como bienestar inte-
gral que comprende no solo la ausencia de enfermedades, sino incluye la
prevencién y promocioén de la salud (Coughlin, 2006; Kass, 2004), asi como
la atencion a determinantes sociales de la salud (Goldberg, 2009). Ademas,
cobra importancia la participacion activa de los grupos de poblacién y orga-
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nizaciones de la sociedad civil en el proceso de investigacion (Chalmers y
Glasziou, 2009; Quinn, 2004; Kass, 2004; Willison et al., 2014).

En tercer lugar, la ética de la investigacion en Salud Publica dirige el interés a
la dimension global de la investigacién, en el sentido de un balance entre
prioridades internacionales versus prioridades contextualmente especificas,
asi como al principio de justicia social a escala global, planteando nuevos desa-
fios en el proceso de priorizacion de areas de interés (Calain et al., 2009; Kass,
2004; Verweij y Dawson, 2009).

En relacion al proceso de asignacion de recursos, la ética de la investigacion
en Salud Publica resalta la responsabilidad social, revisando criticamente
potenciales conflictos éticos en los procesos de financiacion y destacando la
relevancia de una gestion ética y socialmente responsable de los recursos
(Buchanan y Miller, 2006).

Ademas, centra la atencién en la aplicabilidad, utilidad y sostenibilidad de
la investigacion, en el sentido de la importancia de una mejora de la situa-
cidén social del grupo de poblacidn, evaluacion del impacto de la investi-
gaciéon a mediano y largo plazo (Willison et al., 2014), asi como de una
evitacion del «dispendio de conocimiento», en el sentido de prevenir la
produccion de conocimiento reiterado, ineficaz, inaccesible o inaplicable
(Chalmers y Glasziou, 2009; Chalmers et al., 2014; Chan et al., 2014; Erren
et al., 2015; Glasziou et al., 2014; Ioannidis et al., 2014; Macleod et al., 2014;
Salman et al, 2014).

Desde la perspectiva de una ética de la investigacion en Salud Publica se
desarrollan diferentes recomendaciones. En este sentido, se sefiala la impor-
tancia de una transparencia y evaluacion de los procesos de priorizaciéon de
areas de interés, asignaciéon de recursos y aplicacion, asi como una revision
sistematica e informacion sobre proyectos en marcha, con el objetivo de
evitar la produccion de conocimiento reiterado (Belizan et al., 2014; Chal-
mers et al., 2014; Chan et al., 2014; Erren et al., 2015; Glasziou et al., 2014;
Ioannidis et al., 2014; Salman et al., 2014). Ademas, se recomienda una par-
ticipacion de los diferentes actores clave en todas las fases del proceso
(Macleod et al., 2014), el caracter independiente de los centros de investiga-
cion (Belizan et al., 2014) y la revision de factores asociados a la aplicabilidad
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y posibilidad de replicacion de resultados (Chan et al., 2014). Asimismo, se
propone una autorreflexion sobre intereses personales y conflictos éticos,
incluyendo su mencién explicita en la presentacion de resultados (Ioannidis
et al.,, 2014). Finalmente, se destaca la relevancia de una conciencia sobre el
contexto politico y social, agendas de agencias financiadoras y actores politi-
cos (Mcleod et al., 2014).

Partiendo de la perspectiva de ética de la investigacion en Salud Publica,
intenté repensar dudas éticas vividas en proyectos de investigacion recien-
tes,’ bajo consideracion de las siguientes preguntas: ;Cémo evitar dinamicas
colonialistas y sesgos etnocéntricos en la propia practica de investigacion?
sQué rol adquiere la gestion responsable de los recursos en caso de proyectos
de investigacion con grupos de poblacién en situacion de vulnerabilidad social?
;En qué medida se tienen en cuenta la utilidad social y sostenibilidad de
resultados en el momento de eleccion de las dreas de interés y disefio del
proyecto? ;Como poner en practica la utilidad social y sostenibilidad, coémo
mantenerlas a mediano y largo plazo y cémo evaluarlas? ;Es licito investigar
o publicar sin una utilidad social aparente para los grupos de poblacion
implicados en el proyecto?

Momento actual de crisis economica
y sistémica

Después de este recorrido por diferentes enfoques de ética de la investiga-
cién, me pregunté en qué medida la situacion actual de crisis econémica y
sistémica influye en las reflexiones sobre aspectos éticos relacionados con los
procesos de priorizacion de areas de interés, asignacion de recursos y aplica-
cién de resultados (EUPHA Section Ethics and Public Health y Suess, 2015;
Suess, 2015a), en consonancia con reflexiones previas sobre ética, salud publica
y crisis econdmica (Segura y Puyol, 2014 eds.; Schroder-Béck, Stjernberg y
Borg, 2013).

En este sentido, me planteé qué impacto tiene la actual situacion de crisis
economica en la priorizacion de areas de interés y qué intereses econdmicos,
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sociales y politicos influyen en la emergencia de nuevas areas de interés rela-
cionadas con la tematica y en qué medida los grupos de poblacion afectados y
organizaciones de la sociedad civil tienen posibilidades de participacion en el
proceso de su priorizacién. Ademas, me pregunté en qué medida el analisis de
la crisis econdmica y su impacto en la salud puede convertirse en un potencial
capital académico (Bourdieu, 1999[1997]), sin una mejora de la situacién de
las personas entrevistadas.

En relacién a los procesos de asignacién de recursos, me surgio la duda si es
licito pedir dinero publico para una investigacion sobre la crisis econdémica en
un momento de recortes de servicios ptblicos y si es ético recibir financiacién
por parte de entidades privadas que contribuyeron al momento actual de
crisis econdmica. Ademads, me pregunté en qué medida la concesion de ayu-
das para financiar estudios sobre la crisis econémica se corresponden a inte-
reses politicos ajenos a las prioridades de los grupos de poblacion en situacion
de vulnerabilidad social.

Finalmente, en relacion a la aplicabilidad y utilidad social, me planteé en
qué medida proyectos de investigacion social en Salud Publica centrados
en el analisis de la crisis econdmica se traducen en mejoras para la poblacion
afectada.

«Finally, questions arise regarding the social responsibility and utility of
research, and its specific relevance in the current situation of systemic crisis:
Is it ethical to receive funding for researching economic precariousness and
social exclusion in a moment of public budget cuts? Which social utilities,
responsibilities and commitments does public health research acquire in the
current moment of systemic crisis?»

(Suess, 2015a: 42)

En una mesa redonda que tuve oportunidad de coordinar conjuntamente
con la EUPHA Section Ethics in Public Health en la 9" European Public Health
Conference, celebrada en octubre de 2015 en Mildan (EUPHA Section Ethics
in Public Health y Suess, 2015), se abri6 un espacio compartido de reflexiéon
sobre la ética de la investigacion en Salud Publica en el momento actual de
crisis econdmica (Buron, Carrasco, Hernandez et al., 2015; Dawson, 2015;
McKee, 2015; Schroder-Back, 2015; Suess, 2015a), incluyendo la presenta-
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cién de los resultados del seminario Etica, salud y dispendio de conocimiento
(Buron et al., 2015).

«Finally, ethics in public health research include reflections on the social
responsibility, utility and sustainability of research. The engagement of health
professionals in public health activism should stimulate reflection on the
interrelation between research, advocacy and social transformation, as well as
the ethico-political dimensions of this involvement. Furthermore, it is impor-
tant to reflect on the relevance of a research practice based on the principles
of collective responsibility and transparency in the current moment of eco-
nomic and systemic crisis.»

(EUPHA Section Ethics in Public Health y Suess, 2015: 41)

Preguntas abiertas

En la reflexion sobre aspectos éticos en el proceso de priorizacion de dreas de
interés, asignacion de recursos y aplicacion de resultados quedan muchas pre-
guntas abiertas, entre ellas: ;3como gestionar los intereses de diferentes agentes
clave en el proceso de priorizacion de areas de interés? ; Como abordar conflic-
tos éticos en el proceso de solicitud de financiacion y gestion responsable de
recursos? ;Como evitar una duplicacion de estudios y un «dispendio de cono-
cimiento»? ;En qué medida la utilidad social y evitaciéon del «dispendio de
conocimiento» adquieren una especial importancia en el momento actual
de crisis econdémica?
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sResponde la investigacidn en las disciplinas relacionadas con la salud a las
necesidades sociales de conocimiento? ;Cudl es la relevancia social del conoci-
miento generado por esta investigacion? ;Debemos seguir aceptando el contra-
to social vigente con la investigacion o hemos de cambiarlo? ;Sale indemne la
gestion actual de las estructuras y el funcionamiento de la investigacion si se
evaltia bajo el prisma de la economia del conocimiento? ;Generan el valor
social tangible e intangible esperado?

Si las respuestas a estos interrogantes son, respectivamente: no, insuficien-
te, debemos cambiarlo, no y no, parece legitimo afirmar que la prominen-
cia que ha cobrado la transferencia de conocimiento es un signo inequivoco
de ineficiencia y dispendio del sistema actual de generacion de conocimien-
to. Con investigaciones socialmente relevantes no cabe transferencia de
conocimiento.

Los modelos de produccién de conocimiento cientifico han cambiado pro-
funda y repetidamente con el correr de los siglos. Y lo han hecho con gran
celeridad en las tltimas décadas. La intensificacion creciente de la interac-
cion entre el acamulo progresivo de conocimiento y los avances tecnolégicos
espolean este cambio.

Sin embargo, la idea de que la investigaciéon que la sociedad necesita y la que
produce no estan alineadas goza de amplio consenso. 3Acaso el valor social
postrero de la investigacion prevalece sobre la excelencia académica y los
comportamientos incentivados por ella? La revision editorial por pares (edi-
torial peer-review) aplica criterios como la originalidad, el rigor metodologi-
co o la preservacion de principios éticos, para intentar distinguir la buena
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ciencia y la mala, pero ;qué peso relativo tiene la relevancia social de la
investigacion como criterio en ese cedazo editorial?

Las disparidades, divergencias y desencuentros entre la investigacion social-
mente producida y la socialmente relevante conforman lo que se ha venido
en llamar la brecha de la relevancia (the relevance gap). Este hiato traduce un
desequilibrio entre la demanda social de conocimiento cientifico y la oferta,
asi como ineficiencias y despilfarro de conocimiento.'*

Contemplando el problema desde una distancia que permita mantener un
grado de objetividad razonable de la mirada y manteniendo en un primer
plano las magnitudes de los numeradores y denominadores de los indicado-
res de produccién cientifica, preguntémonos, e intentemos responder, por
ejemplo, si hay monopolios en este «mercado»; si los indicadores bibliomé-
tricos al uso capturan, expresan e incentivan la relevancia social de las inves-
tigaciones; si los incentivos a la investigacion biomédica estan alineados con
los conocimientos socialmente deseados o si, por el contrario, deben reorien-
tarse; si el mérito de la investigacion académica y el mérito social van de la
mano, o si —como ocurre en la investigacion médica-, las variables de éxito y
relevancia social de la investigacion son de resultado (end point), sustitutas
(surrogate) validas o sustitutas carentes de capacidad predictiva o responden
a otro tipo de intereses.

¢Despilfarramos conocimiento en
investigacion en ciencias de la salud?

Imaginemos una funcién de producciéon social de conocimiento con una
frontera de posibilidades de produccién dada. Situémonos, cada uno de noso-
tros en nuestra correspondiente area de trabajo, como un punto donde con-
fluyen nuestro nivel de recursos (de factores de producciéon de conocimiento)
y el conocimiento socialmente relevante producido, no otro. Es muy probable
que medie cierta distancia entre nosotros y la frontera para el nivel de facto-
res de produccién de conocimiento disponibles. También lo es que otros se
encuentren mds cercanos o lejanos a ella que nosotros.
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Nos interesa saber si los recursos que se asignan a la investigaciéon en un
determinado enclave son suficientes o no para satisfacer las necesidades de
informacién y conocimiento razonables. Si no lo son, mds es mejor si hay
garantes de gestion adecuada. Algunos se encuentran en esta situacién. Si la
magnitud de los recursos disponibles es considerable, las preguntas adecua-
das cambian a sabiendas de que, a veces, mds no es mejor. Aqui la gestion de
los recursos disponibles cobra ain mayor trascendencia. Hemos de averiguar
si nuestra eficiencia técnica es alta: si estamos cerca de maximizar nuestra
produccién de conocimiento cientifico relevante con los recursos que tenga-
mos para producirlo. También importa saber si nuestra eficiencia productiva
lo es: si maximizamos la generacion de conocimiento minimizando costes.
(En el siguiente apartado se exponen dos ejemplos que lo ilustran.) La inves-
tigacion consume recursos que dejan de estar disponibles para satisfacer otras
necesidades sociales y viceversa.

Ambeas eficiencias del modelo vigente de produccién de conocimiento nos
preocupan, pero también nos debe inquietar conocer nuestra eficiencia asig-
nativa: si el conocimiento cientifico que producimos y su distribucién en las
esferas de interés se adectian a lo que la sociedad mas valora y necesita. En
otras palabras, ;es adecuada la asignacion de fondos para investigacion basi-
ca, traslacional y aplicada actual para satisfacer la demanda de conocimientos
socialmente relevantes?

Ejemplificando el dispendio de conocimiento

Un dechado inicial de ineficiencia y dispendio de conocimiento lo ofrece el
siguiente caso. Durante unos afos en tiempos de vacas gordas y ubérrimas en
Espana se concedieron fondos y subvenciones especificos de considerable
cuantia a la investigacion y evaluacion en el marco de las estrategias del Sistema
Nacional de Salud. Cada Comunidad Auténoma recibia anualmente una can-
tidad sobre la exclusiva base del tamafio de su poblacién. Fondos no competi-
tivos y revision de los proyectos extremadamente light. Impacto real en los
frentes organizativos y asistenciales de los servicios de salud virtualmente des-
conocido. Conocimiento generado y refrendado por el sistema de peer-review
imperante escaso. Costes de oportunidad esperados considerables.
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Otro ejemplo de mayor calado y trascendencia social lo ofrece el modelo actual
de investigacion, desarrollo y aprobacion de medicamentos. En esta reflexion,
la investigacion y desarrollo de medicamentos con ensayos clinicos se utiliza
solamente a guisa de ejemplo para ilustrar con hechos empiricos una fuente de
ineficiencia y dispendio de conocimiento.

Las estimaciones indican que de cada 5.000-10.000 moléculas que entran en
el proceso de descubrimiento y desarrollo preclinico y clinico solo una se
aprueba y autoriza a la postre para su uso con pacientes. Considerando estas
fases en detalle, un tercio de las moléculas que entran en fase I, el 50% de
estas que llegan a fase I y un tercio de las que alcanzan la fase III se descartan.
En otras palabras, de cada 100 moléculas que entran en fase I, solo 20 se
aprueban tras superar la fase IIL.*"

Dejando al margen para esta exposicion las fases preclinicas y centrandonos
en las clinicas (fases I, IT y IIT) se observa que no escasean los estudios publi-
cados sobre las principales deficiencias en el disefo, la realizacion, el andlisis
y la notificacién de resultados de los ensayos clinicos que explican la baja o
mucho menor eficiencia de la deseada y el dispendio de conocimiento aso-
ciado del sistema actual de I+D+i de los medicamentos.* &7 1011 1315

En sintesis, segtin la mayoria de estudios publicados, los factores més sobre-
salientes de la ineficiencia social resultante mencionada son de muy variada
indole y entre ellos sobresalen los siguientes. En primer lugar, la incapacidad
de demostrar la prueba del concepto (proof-of-concept) de nuevas moléculas
que entran en fases I y I y de generar el conocimiento necesario exigido por
los estandares de evidencia en estas fases sobre farmacodinamica (lo que el
medicamento le hace al cuerpo) y farmacocinética (lo que el cuerpo le hace
al medicamento). Por ejemplo, dianas moleculares no previstas, excesivo
metabolismo hacia formas demasiado activas o téxicas de la molécula, meta-
bolismo variable, absorcién oral o cinética de eliminacion pobres, toxicidad
renal, hepdtica, cardiaca, etc., excesiva union a proteinas plasmaticas. La
deficiencia notificada que con mayor frecuencia se asocia con fracaso en fase
IT es la presentacion de curvas dosis-respuesta incompletas y sin suficientes
datos para extrapolar resultados a los tramos de las curvas carentes de datos.
En estos casos, si la molécula progresa a fase III, lo hace con informacién
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insuficiente y puede no ser autorizada. Hay ejemplos publicados en los cuales
se han tenido que realizar mas ensayos para completar las curvas.®"

Por otro lado, una fraccion importante y creciente de nuevas moléculas ape-
nas muestran beneficio marginal o, alo sumo, equivalencia terapéutica. También
se ha senalado —aunque solamente con algunos grupos terapéuticos y en
periodos acotados- que cierta fraccion de los ensayos realizados para estimar
eficacia y seguridad de medicamentos con indicaciones ya aprobadas y en
uso para nuevas indicaciones (repositioning) no se autorizan porque se refu-
ta empiricamente la suposicion de que los mecanismos de accion y las dianas
para una enfermedad son extrapolables a otras dianas, enfermedades o indi-
caciones. En ocasiones, no se puede demostrar en ensayos pivotales la supe-
rioridad de la nueva molécula respecto a su eficacia y seguridad frente al pla-
cebo, un comparador activo de efectividad alta o intermedia.*® 1317

Por otro lado, las limitaciones metodoldgicas de los ensayos en fase III que
explican tanto rechazos de las solicitudes de autorizacién como la aprobacion
de nuevos medicamentos con nulo o bajo valor terapéutico anadido (eficacia
relativa o incremental) o su aprobacion claramente prematura son diversas.
Entre ellas valga citar la infrautilizacién de nuevos o relativamente nuevos
disefos de ensayos clinicos con eficiencia mayor que los clasicos ensayos (para-
lelo, cruzado, factorial), la notificacion de resultados con variables primarias
diferentes de las escogidas al disefiar el ensayo y elaborar los protocolos, el
empleo de variables sustitutas con baja o desconocida capacidad predictiva de
los resultados de las variables de resultado (outcome variables o end points),
tiempos de seguimiento insuficientes para estimar eficacia y seguridad con con-
fianza razonable y relevancia clinica (por ejemplo, NNT y NNH), seleccion de
comparadores inadecuados con los cuales se sobreestima la eficacia y la segu-
ridad, tamanos de los grupos insuficientes para alcanzar la potencia estadisti-
ca adecuada y fijada a priori para detectar diferencias en la magnitud clini-
camente relevante de los efectos, notificaciéon exclusiva y en ocasiones
interesada de variables compuestas (composite variables), seleccion de varia-
bles primarias de resultado o sustitutas inadecuadas en ensayos con medica-
mentos aprobados para nuevas indicaciones (repositioning), errores impor-
tantes en analisis de subgrupos y tantos otros cuya enumeracion trasciende los
objetivos de este trabajo. La baja relevancia clinica de los resultados de algunos
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ensayos, incluidos de algunos impecables desde el punto de vista metodoldgi-
co, se atina a esta nomina de causas de rechazos, ineficiencias y dispendio de
conocimiento.*® 1111827

La escasa informacion que se notifica sobre ensayos en fase I, los diferentes
tipos de sesgos de publicacion (pre, intra y post publicacidon), que incluyen
los de notificacion selectiva de resultados de eficacia o seguridad comproba-
dos reiteradamente, mds atin con el aumento de revisiones sistematicas y
metanalisis, se deben afiadir a las causas de ineficiencia y despilfarro de cono-
cimiento. Los esfuerzos realizados para disponer de normas de notificacion
y revision critica de ensayos y de deteccion de estos sesgos y los estudios lle-
vados a cabo para estimar adherencia e incumplimiento de estas normas
suponen agravantes del despilfarro: consumen recursos, generan datos,
informacién y conocimiento, y tienen sus costes de oportunidad sociales.?*%

Por otra parte, en torno a la decisién de autorizacién gravitan tres tipos de
errores regulatorios vinculados con distintos grados de aversion a la incerti-
dumbre: I (aprobar tempranamente un medicamento que a la postre resulta
no ser eficaz o seguro o que, siendo eficaz en cierta medida, su balance riesgo/
beneficio es inadecuado), II (retrasar su aprobacion aunque pueda demos-
trarse posteriormente que es eficaz y seguro, privando asi de su beneficio a
los pacientes o retrasandolo), y III (los costes de oportunidad asociados con
la renuencia a aceptar el dintel de incertidumbre vinculado con dichos erro-
res). La relacion entre beneficios y los distintos grados de tolerancia y aver-
sién al riesgo, asi como la incertidumbre de productores, reguladores, finan-
ciadores y clinicos definen asimismo una funcién de eficiencia.’®* Aqui,
aunque los analisis del valor de la informacion (value of information analysis)
pueden ayudar a reducir la incertidumbre y aportar informacién util en la
toma de decisiones de aprobacion, apenas se realizan y constituyen, por con-
siguiente, un motivo adicional de despilfarro de conocimiento, ineficiencias
y costes de oportunidad.'® 23032 3437

Aunque tampoco es un objetivo de este ensayo, no es ocioso sefialar las
consecuencias y los retos que ponen sobre el tapete las limitaciones acumu-
ladas en la fase previa a la autorizacion de medicamentos: la brecha entre
eficacia y efectividad y entre eficacia y seguridad absolutas y relativas (incre-
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mentales), la débil vigilancia farmacoldgica postcomercializacion, los efectos
de extension y sustituciéon inadecuados, incluido el abuso del uso compasivo
y fuera de ficha técnica, la disparidad entre los criterios de autorizaciéon y
reembolso, y los estandares de eficacia, seguridad y de rendimiento diferen-
tes entre reguladores, por un lado, y financiadores, agencias de evaluacion de
tecnologias sanitarias (ETS), clinicos y pacientes por otro.'% 12 1821, 27, 30,31, 38-42
La deteccion de estos problemas y el disefio, implantacién y evaluacion de
la efectividad de las medidas implantadas, aunque puntualmente y sin la
necesaria armonizacioén internacional, también obliga a generar conoci-
miento, consumir recursos y tiene costes de oportunidad en alguna medida
evitables.

No escasean las propuestas e incluso las medidas que se estin implantando
para minimizar las consecuencias de los defectos descritos. El hecho de que
las necesidades de informacién de todos los agentes participantes en estos
procesos sean diferentes, exige un trabajo improbo conjunto de coordinacion,
junto con una intensa labor de negociaciéon multipartita, consenso y armoni-
zacion de criterios, estindares y practicas entre todos ellos.? 3% 34

A la postre, la ineficiencia técnica y productiva, el dispendio de conocimien-
to y otras externalidades negativas derivadas de todo lo expuesto se reduci-
rian en alguna medida si el sistema regulatorio binario vigente (un medica-
mento se autoriza o no se autoriza con los errores regulatorios sefialados)
hubiese evolucionado y se hubiera adaptado paulatinamente al avance del
conocimiento, los cambios tecnoldgicos y las nuevas necesidades de informa-
cion surgidas de ambos. En la tltima década, sobre todo en el area de los
medicamentos, se han ido introduciendo cambios regulatorios parciales y
algunas medidas y nuevos esquemas de autorizacién, cobertura, financia-
cién, vigilancia postcomercializacién y reinversiéon en algunos paises para
paliar algunas de las deficiencias sefialadas.**® Las deficiencias preaproba-
ci6én hay que subsanarlas postaprobacion.

Valga citar como ejemplos la revision prioritaria (priority review), la via rapi-
da de designacion (fast track designation), el acceso temprano (early access),
la aprobacion acelerada (accelerated approval), la revision paralela (parallel
review), aprobaciones condicionales (como la limitada a un subgrupo de
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pacientes y posteriormente ampliada con nuevas evidencias o staggered
approval) o los contratos de riesgo compartido. Aunque parecen ser utiles,
las evaluaciones realizadas hasta la fecha ponen de manifiesto su naturaleza
parcial y parcheada; no constituyen una solucién nuclear global al problema
sistémico. Una larga lista a la cual se afiaden los intentos de fortalecer la efec-
tividad comparada, la big data y los datos de vida real (real world data) y los
esquemas de reembolso condicionados (coverage with evidence development,
patient access Schemes)'ll 21, 31-33, 38, 40-42, 44-47

Habrd que esperar para investigar, evaluar y generar mds conocimiento (con-
sumir recursos, en definitiva) a fin de comprobar si con el modelo regulato-
rio de las vias adaptativas (adaptive pathways) —algunas de cuyas medidas e
intervenciones se han empezado a implantar en algunos paises— se logra
superar las deficiencias del modelo regulatorio binario obsoleto e ineficiente
actual y, con ello, y entre otras muchas finalidades perseguidas, reducir inefi-
ciencias y despilfarro de conocimiento sociales. Como no se pretende aqui
describir dichas vias, se incluyen las referencias bibliograficas mas importan-
tes sobre ellas.!7>30 3% 4446

Aunque sin ningun afdn de exhaustividad, es conveniente, cuando menos,
comentar otras fuentes de despilfarro de conocimiento e ineficiencia de cier-
to caudal. Por un lado, jes socialmente eficiente el modelo imperante de
incentivaciéon de la innovacién con patentes, exclusividades de mercado y
otros estimulos? ;Produce, ademds, dispendio de conocimiento? Mds atn,
con las estrategias de negocio evergreening los productores de medicamentos
protegidos con patente a punto de expirar intentan retrasar su vencimiento
y continuar obteniendo los beneficios que aportan. Estas estrategias abarcan
el denominado pago por retrasar la entrada en el mercado de un genérico
(pay-for-delay), la introduccién de cambios minimos en las moléculas que
sean patentables, como una nueva via de administracién, o un nuevo método
de manufacturacion), el hard switching, con el cual el fabricante, antes de que
venza la patente y aparezca un genérico, lanza al mercado con una nueva
patente el mismo medicamento pero con otra posologia y retira todas las
existencias del anterior. No deben olvidarse los costes sociales de las externa-
lidades negativas de los incentivos a la innovacién desalineados y el comple-
jo y costoso aparato de la defensa de patentes (defensive patent).**!
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Por dltimo, el andlisis de los problemas planteados desde el prisma de la efi-
ciencia estdtica y, sobre todo dindmica, prestando especial atencién a la frac-
cion de medicamentos verdaderamente innovadores (cuantos de los aproba-
dos aportan valor terapéutico, eficacia y seguridad relativas con magnitud
clinicamente relevante real), puede aportar una visién adicional ttil y comple-
mentaria y contribuir a arrojar mas luz sobre las causas, consecuencias y
soluciones de las ineficiencias y el dispendio de conocimiento sociales en este
campo escogido solamente a modo de ejemplo.”***

Conclusiones

Sila relevancia social del conocimiento generado en investigacion en ciencias
de la salud no responde a las expectativas y necesidades de la sociedad, si su
valor social tangible e intangible es menor del esperado, deben cambiarse el
contrato social vigente con la investigacion, la gestion de sus estructuras y
funcionamiento y el modelo de revision por pares vigente. En este la relevan-
cia social de las investigaciones ha de incorporarse a los criterios que ya
aplica para discernir la buena y la mala ciencia. Sin brecha de la relevancia, es
decir, con investigaciones socialmente relevantes la transferencia de conoci-
miento seria innecesaria. El modelo vigente de produccion y regulacién pre
y postaprobaciéon de medicamentos permite ilustrar los distintos tipos de
ineficiencia y el dispendio de conocimiento.
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Introduccion

En el afio 2005, la Carta Europea del Investigador enumeraba los principios y
algunos requisitos para el desempefio de la actividad investigadora en los
paises de la Unidn. Entre los principios basicos —como son la observancia de
normas y practicas éticas—, el documento hacia mencién expresa a la respon-
sabilidad profesional y al compromiso con la sociedad.! Esto es, quienes se
dediquen a la investigacion han de tener en cuenta la relevancia que su tra-
bajo pueda alcanzar, asi como la difusién del conocimiento. La Carta incluia
también recomendaciones sobre mejora de participacion de las mujeres en la
investigacion y el equilibrio de género. Diez anos después, la informacion
disponible sobre el impacto efectivo de la investigacion o sobre su relevancia
social indica que, a dia de hoy, existe ain una distancia considerable entre
principios vélidos —como los del documento de la Comisién Europea- vy,
luego, las practicas en el dmbito clinico y en investigacion.

Esta situacion parece bastante generalizada, afectando a casi todos los paises,
dentro y fuera de Europa. Tal vez este haya sido el principal motivo para
impulsar en los tltimos afios un enfoque mas pragmatico o «traslacional»? de
la investigacion, sobre todo en el campo de la medicina. Esto implica que el
acento ha de estar en el desarrollo de terapias y de procedimientos que redun-
den en una atencion sanitaria efectiva y de calidad; por tanto, el proceso
completo o traslacion irfa desde el laboratorio hasta el diagndstico y trata-
miento a los pacientes. En cualquier caso, se trataria de llevar el conocimiento
a la préctica, buscando mayor aplicabilidad y eficiencia en la investigacion;
quizés por eso, algunos de los centros que trabajan con este enfoque han con-
tado con apoyo de las instituciones® y varias revistas especializadas siguen esta
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linea. La eficiencia e incluso la relevancia de determinados conocimientos
cientificos estaran, sin embargo, en entredicho mientras los datos sigan indi-
cando que un porcentaje significativo de los recursos destinados a la investi-
gacion acaba perdiéndose. ;Hay entonces dispendio del conocimiento?

De ser asi, la responsabilidad seria mayor, si cabe, en situaciones de escasez de
recursos o de crisis econémica y social, por eso urge abordar estas cuestiones.
sPor qué se produce, donde se produce el desperdicio de conocimientos
y como ponerle fin? Por ejemplo, en el conocido analisis de I. Chalmers y
P. Glasziou,* aparecian cifras y resultados alarmantes, con un 85% de pérdidas
en investigacion. El problema estaria tanto en las prioridades como en el dise-
o de los proyectos o en la difusion y en la aplicacién de resultados; la con-
secuencia de esto solo puede ser el dispendio, tanto del conocimiento como
de los recursos. Ahora bien, es probable que estos problemas de eficiencia en
el uso de la informacién y de los medios disponibles afecten de manera o en
grado diferente a cada area de investigacion o a cada proyecto. Sin ir més lejos,
la «aplicabilidad» no significa lo mismo ni se traslada de igual forma en medi-
cina, en las ciencias sociales o en las humanidades.

Por esta razén, aqui se sugiere que los problemas de eficiencia y de relevan-
cia, sefialados en repetidas ocasiones —asi como las posibles respuestas, en
términos de integracion o traslacién de todos los procesos—, sean analizados
en cada drea de investigacion o en cada ambito especifico. Para avanzar en
esta direccion, haria falta contar, al menos, con datos relevantes y contrasta-
dos, la metodologia adecuada y, a ser posible, un marco definido. En las
paginas siguientes, se analiza un tema conocido y documentado que, ademas,
se puede abordar con una metodologia propia y desde un marco normativo:
las buenas practicas de género. Este tema permite entender, ademas, que el
argumento de la falta de eficiencia es importante, sin duda, pero importa mas
aln el argumento de la salud de la poblacion.

Un problema

En el aflo 2014, el informe de la ONT y del Ministerio de Sanidad sobre la
actividad de trasplante renal con donante vivo recogia numerosos datos
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sobre donantes y receptores; por ejemplo, desde el aio 2010 el 64% de
donantes eran mujeres, el 36% hombres.” En cambio, el 60% de personas
receptoras de los 6rganos donados eran hombres, el 40% mujeres. En el
informe no aparecia, sin embargo, referencia o explicacion alguna sobre este
evidente desequilibrio. Los datos sobre el periodo 1991-2013 reunidos en el
informe anterior, del aflo 2013, eran muy similares: el 62% de donantes
habrian sido mujeres, el 38% hombres. Pero luego el 38% de receptores habian
sido mujeres, el 62% hombres.® Las diferencias entre donantes vivos tampoco
aparecen mencionadas en el Protocolo de donacién altruista, es mas, este
documento se refiere en forma sistematica a «el donante» y a «los donantes».”
Sin embargo, las cifras indican que «las donantes» eran y siguen siendo
mayoria. En otros paises los porcentajes son analogos —hay informacion
sobre las donaciones realizadas entre los aftos 2003 y 2007 en Alemania,
Austria, Holanda y Bélgica-,® por eso hace falta senalar el desequilibrio de
género® en la donacion de organos para trasplantes. Esta es, ademas, una
muestra llamativa de los sesgos que pueden aparecer en la practica clinica.

La distancia entre informacién especializada en temas de género y posibles
aplicaciones practicas vuelve a ser muy visible e importante en el dmbito de la
investigacion. Tanto es asi que el documento del afio 2011 sobre el Horizonte
2020 —este programa de trabajo define los cambios a introducir y las priorida-
des para la ciencia y la innovacion en los paises europeos- se referia de manera
especial a la necesidad de eliminar barreras, con objeto de que aumente la
presencia y la participacion de las mujeres. Esto redundara en la calidad general
de la investigacion." En todo caso, el problema de desequilibrio es real, asi ha
sido reconocido en dos documentos posteriores sobre el papel de la ciencia en
la sociedad y sobre la igualdad de género en investigacion. En el primero, se
enumeran algunos retos del programa y, en conjunto, las medidas para fomen-
tar la cooperacion con la sociedad y, por ello, la responsabilidad de la ciencia;
entre los desafios pendientes, esta la incorporacion de mujeres, con planes de
igualdad destinados a los sistemas de investigacion e innovacion." El segundo
documento —una guia dedicada al tema en el 2013-'? enumeraba algunos de los
ambitos en los cuales es necesario innovar desde una metodologia acorde con
el principio de igualdad de género: la atencion a la salud, la investigacion en
ciencia basica, difusién y comunicacion en ciencia, las ingenierias, el desarrollo
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tecnoldgico, el medio ambiente, la alimentacion, el transporte, etc. La igualdad
puede significar, entonces, mejores oportunidades para todas las personas que
se dedican a investigacion —sin exclusiones- y, en tltimo término, mayor cali-
dad en los servicios que las sociedades demandan.

Por tanto, llevar la igualdad a la ciencia y a la tecnologia es una de las priorida-
des en el programa europeo Horizonte 2020. Para el enfoque de género —criti-
ca de desequilibrios, defensa del principio de igualdad entre mujeres y hom-
bres—, ha sido clave el informe elaborado en el afo 2001." Sus conclusiones
eran bastante claras: la igualdad de oportunidades ha de ser incorporada en
todas las politicas, programas y practicas de la Unién, ya que mejorara la
calidad y la eficiencia de las actividades. ;Por qué razén? Los proyectos no
solo contarian con todos los recursos humanos e integrarian enfoques mul-
tidisciplinares sino que, por anadidura, identificarian mejor las necesidades
de los agentes, las de todos los agentes. Segun esto, tendria que aplicarse de
forma sistematica el método transversal (mainstreaming)'* para llevar a la
practica las recomendaciones planteadas en clave de género. La distancia
entre la igualdad como principio y las practicas no es, ni debe ser, por tanto,
algo insalvable. En esta misma linea, la Estrategia Espariola de Ciencia, Tec-
nologia e Innovaciéon —instrumento marco para las politicas de I+D-+i- men-
ciona la necesidad de incorporar la perspectiva de género, a fin de «corre-
gir»'® —esta era la expresion utilizada- la pérdida de capital humano, debida
a la desigual incorporacion de las mujeres en el sistema.

En suma, la informacion sobre el tema y las recomendaciones hechas tanto
en Espafa como desde las instituciones de la Unién Europea muestran por
qué la igualdad de género seria un indicador de calidad en ciencia y en tec-
nologia. En el ambito de la salud, en el 2001 la declaraciéon de la OMS era
también muy explicita a favor de la equidad y del método -la estrategia
transversal o mainstreaming—'® para promoverla; el argumento central era
que la salud y la enfermedad estan condicionadas por las diferencias de géne-
ro. Es decir, los papeles sociales, el contexto y las oportunidades reales -no
solo las diferencias bioldgicas— son determinantes para el acceso y distribu-
cion de la atencidn sanitaria; por consiguiente, el enfoque de género vy, ante
todo, la participacion de las mujeres, son necesarios para disefar, llevar a la
practica y analizar los resultados de las politicas de salud.
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Una metodologia

«No se nace mujer: se llega a serlo».”” En su momento, la conocida frase de
S. de Beauvoir y su trabajo sobre el significado de lo femenino abrié una
perspectiva novedosa. Esta contribuye atin hoy a que se entienda mejor por
qué las diferencias bioldgicas no son la base de las desigualdades en el trato
y en los papeles atribuidos a mujeres y hombres; estos son mas bien el pro-
ducto de aprendizajes, de la division de funciones en sociedades y culturas.
Ella denominé «segundo sexo» al resultado de tales aprendizajes; después,
el concepto de «género» ha ido en esta misma direccion: los procesos de
aprendizaje pueden tener un sustrato bioldgico, aun asi el género es una
determinacion cultural. Se trata en realidad de conductas sociales y de pau-
tas aprendidas, «postnatales», segtin la terminologia de R. Stoller.'® Por tal
razon, género es una categoria de gran utilidad para comprender y analizar
el sistema de relaciones que clasifica y distribuye, con notable eficacia, los
papeles —con las correspondientes cargas y beneficios— entre mujeres y
hombres. Es decir, esa categoria remite a la organizacion social,' a relacio-
nes asimétricas y, en definitiva, a practicas que discriminan y clasifican a
los agentes.

Hasta los afos sesenta, es posible que la diferencia entre sexo y sistema de
género no se entendiera o creara alguna confusion; quizas el problema no
tenfa atin el nombre adecuado, tal como explic6 con acierto B. Friedan.” Hoy
no puede decirse lo mismo, las cuestiones de género tienen nombre, con
datos suficientes como para reconocer que, en efecto, existe el problema, un
serio problema para la mitad de la poblacién. El ambito de la salud asi lo
demuestra de forma cotidiana y, solo por eso, haria falta introducir cambios
significativos.”! Es mas, desde los afos noventa se ha identificado la metodo-
logia idonea para examinar y, en su caso, poner término a las varias formas
de discriminacién de género. Por ejemplo, la norma vigente en Espafa sobre
igualdad no solo se refiere a la necesidad de tener pautas destinadas a fomen-
tar la igualdad en la politica sanitaria® sino que, a continuacién, menciona el
cardcter transversal?® que deben tener las actuaciones en este ambito. El
método transversal (mainstreaming) permite intervenir de manera sistema-
tica y coordinada en todas las dreas, a fin de incorporar la igualdad de género,
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reorganizando las politicas publicas y el funcionamiento mismo de las orga-
nizaciones. ;Por qué es especial este método? No solo por su caracter integral
y aplicacién sistematica sino, ante todo, porque mira mas alld de la igualdad
simple: el objetivo es llegar hasta las causas ultimas de la discriminacién y
promover relaciones cooperativas. Pues la igualdad no solo es un asunto de
mujeres.

;Coémo aplicar la metodologia? El documento del afio 2009 sobre igualdad
de género en investigacion con fondos de la Unién Europea, contiene algu-
nas indicaciones claras sobre cémo aplicarla y cémo evaluar proyectos,
atendiendo a tres niveles: mejora de la participacién de mujeres, atencién a
las necesidades generales —~de mujeres y hombres- e investigacion dedicada
a temas de género.” Esto significa que las cuatro fases de los proyectos ten-
dran en cuenta la igualdad de oportunidades y la perspectiva de género,
tanto para el diseflo y la propuesta como para la realizacion del plan de
trabajo y, luego, la difusion de sus resultados. En concreto, habria que hacer-
se preguntas —una lista de preguntas— sobre cada una de las fases como, por
ejemplo: shay equilibrio en la composicion del equipo? Las condiciones de
trabajo, sson iguales y permiten conciliar vida profesional y familiar? ;Se
cuenta con datos suficientes sobre las diferencias de género? ;Esta previsto
algun sistema para hacer el seguimiento de las medidas en favor de la igual-
dad? En cuanto al lenguaje ;se usa sin sesgos de género? En los resultados
sse considera el posible impacto en mujeres y en hombres??® En proyectos
sobre temas de la salud, la pregunta mds general seria: ;es relevante el géne-
ro en este campo?

El método implica, por tanto, un analisis detallado de cuestiones tales como
el género, el sexo, otras variables —como son etnia, edad, clase, contexto,
etc.—, estindares y modelos de referencia, las prioridades, los supuestos, el
marco tedrico, el grado de participacion, etc. En definitiva, la perspectiva de
género se traduce en un buen nimero de preguntas y en el analisis de datos
sobre el disefio y el desarrollo de los proyectos. ;Cual es el principal objetivo?
Integrar el enfoque de género en cada una de las fases de la investigacion
basica y en la aplicada redundard en la mejora de su calidad.”® Es cierto que
algunas personas e instituciones que forman parte del sistema de ciencia e
innovacién no siempre lo perciben asi o quizas no estdn del todo persuadidas
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de las ventajas que aportan el enfoque de género y la metodologia transversal
en investigacion. Sin embargo, tampoco puede afirmarse lo contrario, que
hoy la ciencia y la innovacion ganan o ganaran en calidad sin igualdad de
género.

En este momento ;cuales podrian ser las ventajas reales de un sistema que
solo tuviera en cuenta a la mitad de la poblacion, a la mitad del mundo? Las
buenas practicas en investigacion spueden apoyarse en una distribucién
desigual, poco justa de papeles y funciones? En general, ;hasta qué punto
pueden ser consideradas «buenas» aquellas practicas que no sean equitativas?
Algunos de los analisis mas influyentes sobre el problema de desperdicio de
conocimientos y recursos —como el de I. Evans, H. Thornton, I. Chalmers y
P. Glasziou—* han insistido en que la calidad de la investigacion significa
mucho mds que eficiencia. Pues mejor investigacion quiere decir dar priori-
dad alas cuestiones que realmente importan, con mayor eficacia, transparen-
cia y, en dltimo término con calidad de vida para la poblacion. Esto quiere
decir también que las expectativas de vida y, en suma, el futuro de la pobla-
cién pueden ser mejores.

Marco normativo

«Las politicas, estrategias y programas de salud integraran, en su formula-
cion, desarrollo y evaluacion, las distintas necesidades de mujeres y hombres
y las medidas necesarias para abordarlas adecuadamente.»*

La legislacion vigente desde el afio 2007 contempla que el principio de igual-
dad sea integrado en todos los dmbitos de la salud, desde las politicas a los
programas, a fin de atender en la forma apropiada las distintas necesidades
de toda la poblacién, hombres y mujeres. El mismo aflo entr6 en vigor otra
norma sobre investigacion biomédica; esta contempla también situaciones
que afectan tan solo a mujeres embarazadas o en periodo de lactancia, sujetos
participantes en investigacion.”’ ;Por qué hacia falta regular estos casos?
;Como era la situacion anterior? Hay que hacerse varias preguntas sobre la
practica de la investigacion, tanto por lo que se refiere a las personas que
investigan como sobre quienes participan en los proyectos. Entre tanto, algu-
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nas agencias como la EMEA (European Medicine Agency) han integrado a
lo largo de los tltimos afios el enfoque de género en sus informes sobre ensa-
yos clinicos, con datos sobre el porcentaje de mujeres y hombres que inter-
vienen.*® Hay que hacerse también preguntas sobre la practica clinica, como
sucede con la donacién de drganos para trasplantes. Los datos recogidos en
el aio 2014, en el Informe de la ONT sobre donantes vivos -y receptores de
organos-, requieren algun tipo de anélisis, no cabe duda.

La preocupacion por la falta de eficacia en el uso de los recursos estd fundada
en datos que revelan las carencias que afectan a las distintas fases de los pro-
yectos. La pérdida puede deberse a que se han elegido cuestiones que no son
relevantes, quizas el diseflo de la investigacién no sea correcto, sin evidencias
suficientes o con sesgos. El problema puede estar también ocasionado por la
difusién inadecuada o deficiente de los resultados —segun el modelo propues-
to por I. Chalmers y P. Glaszoiu-,” en cualquier caso, se tendria que evitar la
pérdida en la produccion y en la difusion del conocimiento. Por eso conven-
dria enfocar de manera distinta la investigacion, incluida la investigacion
biomédica.”* La mejora de la eficacia es una buena razén para introducir
cambios, definiendo buenas practicas para el ambito de la investigacion y, sin
duda, para el &mbito clinico. Ahora bien, habria hay otro argumento de peso
para hacerlo asi: identificar aquellas practicas que mejoren la salud de la
poblacion.

Los datos sobre diferencias de género en la practica clinica y en la investiga-
cion indican que sera dificil alcanzar este objetivo mientras las practicas no
sean equitativas y los recursos estén distribuidos de forma tan desigual. Hay,
por tanto, informacion sobre el tema, un método para abordarlo e incluso un
marco normativo para poner término a las desigualdades. Los instrumentos
para reducir y, en el mejor de los casos, eliminar la pérdida de capital huma-
no -la mitad de la poblacidn, la mitad del mundo-** ya existen en algunos
paises. La literatura especializada sobre el sistema de género y la divisién
de papeles entre mujeres y hombres es también conocida o estd al alcance de
cualquier persona que se interese por las causas de la desigualdad. En conclu-
sion, la distancia entre el conocimiento y las practicas puede ser reducida, en
beneficio de los profesionales, los pacientes, los sujetos de investigacion y la
ciudadania en general, siempre que exista voluntad para ello. Tal vez por eso,
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la Carta Europea del Investigador, del 2005, recomendaba el equilibrio de
género v, sobre todo, apelaba a la responsabilidad y al compromiso de quie-
nes se dediquen a la investigacion.

Bibliografia

Beauvoir, S. de. Le deuxiéme sexe. Paris: Gallimard, 1949.

Biller-Andorno, N. «Gender Imbalance in Living Organ Donation», Medici-
ne, Health Care and Philosophy 5, 2002, pags. 199-204.

Caprile, M.; Valles y Palmen, R. Guia practica para la inclusion de la perspec-
tiva de género en los contenidos de la investigacion, Madrid: CIREM, 2012.
Disponible en: http://www.idi.mineco.gob.es/stfls/ MICINN/Ministerio/
FICHEROS/UMYC/Guia_practica_genero_en_las_investigaciones.pdf.

Chalmers, I. y Glasziou, P. «Avoidable Waste in the Production and Repor-
ting of Research Evidence», The Lancet 374, 2009, pags. 86-89.

European Commission. Gender Equality in Horizon 2020, Luxemburgo,
2014. Disponible en: http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/
h2020/grants_manual/hi/gender/h2020-hi-guide-gender_en.pdf.

European Commission. Horizon 2020. Work Programme 2014-2015. Science
with and for Society Revised, 2013, Decision C (2015)2453 of 17 April
2015. Disponible en: https://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/
h2020/wp/2014_2015/main/h2020-wp1415-swfs_en.pdf.

European Commission. Gendered Innovations. How Gender Analysis Contri-
butes to Research, Luxembourg, 2013, EUR 25848. Disponible en: http://
ec.europa.eu/research/science-society/document_library/pdf_06/gende-
red_innovations.pdf.

European Commission. Horizon 2020. The Framework Programme for
Research and Innovation, Brussels, 30.11.2011, COM(2011) 808 final.
Disponible en: http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/ALL/? uri=
CELEX:52011DC0808.

70

Etica, salud y dispendio del conocimiento

European Commission. Gender in EU-Funded Research. Toolkit, Luxembur-
g0, 2009, EUR 23857. Disponible en: http://www.yellowwindow.be/gen-
derinresearch/downloads/YW2009_GenderToolKit_Modulel.pdf.

European Commission, Directorate General for Research. The European
Charter for Researchers. The Code of Conduct for the Recruitment of
Researchers, Luxemburgo, 2005, EUR 21620. Disponible en: http://ec.
europa.eu/euraxess/index.cfm/rights/brochure.

European Medicines Agency, EMEA. Gender Considerations in the Conduct
of Clinical Trials, Londres, 005EMEA/CHMP/3916/2005-ICH. Disponi-
ble en: http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Scien-
tific_guideline/2010/01/WC500059887.pdf.

Evans, I; Thornton, H.; Chalmers, I. y Glasziou, P. Testing Treatments. Better
Research for Better Healthcare, Londres: Pinter & Martin, 2011.

Friedan, B. The Feminine Mystique. Nueva York: Norton, 2001.

Laurila, P.; Young, K. y Dunbar, B. Gender in Research. Gender Impact
Assessment of the Specific Programs of the Fifth Framework Programme,
European Commission, Luxemburgo, 2001, EUR20022. Disponible en:
ftp://ftp.cordis.europa.eu/pub/science-society/docs/women_gender_
impact_fp5_en.pdf.

Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomédica.

Ley Organica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efectiva de mujeres y
hombres.

Lépez de la Vieja, M. T. «Organ Donors. Something for Nothing», en: Lopez
de la Vieja, M. T. y Velayos, C. Bioethical Education. Organ Procurement
and Transplantation, Salamanca: Universidad de Salamanca, 2008, pags.
69-80.

Lépez de la Vieja, M. T. Bioética y ciudadania. Madrid: Biblioteca Nueva,
2008.

Lopez de la Vieja, M. T. La mitad del mundo. Etica y critica feminista, Sala-
manca: Publicaciones Universidad, 2004.

71


http://www.yellowwindow.be/genderinresearch/downloads/YW2009_GenderToolKit_Module1.pdf
http://www.yellowwindow.be/genderinresearch/downloads/YW2009_GenderToolKit_Module1.pdf
http://ec.europa.eu/euraxess/index.cfm/rights/brochure
http://ec.europa.eu/euraxess/index.cfm/rights/brochure
http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Scientific_guideline/2010/01/WC500059887.pdf
http://www.ema.europa.eu/docs/en_GB/document_library/Scientific_guideline/2010/01/WC500059887.pdf
ftp://ftp.cordis.europa.eu/pub/science-society/docs/women_gender_impact_fp5_en.pdf
ftp://ftp.cordis.europa.eu/pub/science-society/docs/women_gender_impact_fp5_en.pdf
http://www.idi.mineco.gob.es/stfls/MICINN/Ministerio/FICHEROS/UMYC/Guia_practica_genero_en_las_investigaciones.pdf
http://www.idi.mineco.gob.es/stfls/MICINN/Ministerio/FICHEROS/UMYC/Guia_practica_genero_en_las_investigaciones.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/gender/h2020-hi-guide-gender_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/grants_manual/hi/gender/h2020-hi-guide-gender_en.pdf
https://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/wp/2014_2015/main/h2020-wp1415-swfs_en.pdf
https://ec.europa.eu/research/participants/data/ref/h2020/wp/2014_2015/main/h2020-wp1415-swfs_en.pdf
http://ec.europa.eu/research/science-society/document_library/pdf_06/gendered_innovations.pdf
http://ec.europa.eu/research/science-society/document_library/pdf_06/gendered_innovations.pdf
http://ec.europa.eu/research/science-society/document_library/pdf_06/gendered_innovations.pdf
http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/ALL/?uri=CELEX:52011DC0808
http://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/ALL/?uri=CELEX:52011DC0808

Del conocimiento a las buenas practicas de género

MacLeod, M.; Michie, S.; Roberts, I.; Dirnagl; Chalmers, I. y Ioannidis, J.
«Bioemedical Research. Increasing Value, Reducing Waste», The Lancet
385, 2014, pags. 101-4.

Marincola, F. «Traslational Medicine: A Two-Way Road», Journal of Trasla-
tional Medicine 1, 2003, pags. 1-2.

Ministerio de Economia y Competitividad. Estrategia Espariola de Ciencia
Tecnologia e Innovacién, 2013-2020, Madrid. Disponible en: http://www.
idi.mineco.gob.es/stfls/MICINN/Investigacion/FICHEROS/Estrategia_
espanola_ciencia_tecnologia_Innovacion.pdf.

Ministerio de Sanidad, ONT. Trasplante renal con donante vivo, Espana,
2014. Disponible en: http://vivorenal.ont.es/documentacion/.

Ministerio de Sanidad, ONT. Trasplante renal con donante vivo, Espaia,
2013. Ministerio de Sanidad. ONT. Protocolo de donacion renal altruis-
ta. Disponible en: http://vivorenal.ont.es/download/documentacién/
Prococolo_donacion_renal_altruista.pdf.

Scott, J. W. «Gender: A Useful Category of Historical Analysis», American
Historical Review 54, 1986, pags. 1053-1075.

Schicktanz, S.; Schweda, M. y Wolke, S. «Gender Issues in Living Organ
Donation: Medical, Social, and Ethical Aspects», en: Klinke, I y Wiese-
mann, C. Sex and Gender in Biomedicine, Gottingen: Universitatsverlag
Gottingen, 2010, pags. 33-55.

Schiebinger, L. y Schrauder, M. «Interdisciplinary Approaches to Achieving
Gendered Innovations in Science, Medicine, and Engineering», Interdis-
ciplinary Science Reviews 36, 2011, pags. 154-167.

Stoller, R. Sex and Gender. The Development of Masculinity and Feminit.
Londres: Karnack Books, 1984.

WHO. Madrid Statement. Mainstreaming Gender Equity in Health: The Need
to Moving Forward, 2001. Disponible en: http://www.euro.who.int/__
data/assets/pdf_file/0008/76508/A75328.pdf.

Woolf, S. «The Meaning of Traslational Research and Why It Matters»,
JAMA 299 (2), 2008, pags. 211-213.

72

Etica, salud y dispendio del conocimiento

Notas

1. European Commission, The European Charter for Researchers: 4.
Marincola, 2003.

Woolf, 2008.

Chalmers, Glasziou, 2009.

Ministerio de Sanidad, ONT, 2014: 9.

Ministerio de Sanidad, ONT, 2013: 9.

NS ke »wd

Ministerio de Sanidad. ONT. Protocolo de donacién renal altruista,
Anexo III.

8. Schicktanz, Schweda, Wélke, 2010.

9. Biller-Andorno, 2002; Lopez de la Vieja, 2008.
10. European Commission, 2011: 13.

11. European Commission. Horizon 2020, 2013: 16-17.
12. European Commission, 2013: 11.

13. Laurila, Young, Dunbar, 2001: 8-9.

14. Laurila, Young, Dunbar, 2001: 43-47.

15. Ministerio de Economia y Competitividad.

16. WHO, 2001.

17. Beauvoir, S. de, 1949: 285.

18. Stoller, 1984: 3-16.

19. Scott, 1986.

20. Friedan, 2001: 6-33.

21. Lopez de la Vieja, 2008: 175-190.

22. Ley Organica 3/2007, Exposicién de motivos, III.

73


http://www.idi.mineco.gob.es/stfls/MICINN/Investigacion/FICHEROS/Estrategia_espanola_ciencia_tecnologia_Innovacion.pdf
http://www.idi.mineco.gob.es/stfls/MICINN/Investigacion/FICHEROS/Estrategia_espanola_ciencia_tecnologia_Innovacion.pdf
http://www.idi.mineco.gob.es/stfls/MICINN/Investigacion/FICHEROS/Estrategia_espanola_ciencia_tecnologia_Innovacion.pdf
http://vivorenal.ont.es/documentacion/
http://vivorenal.ont.es/download/documentaci�n/Prococolo_donaci�n_renal_altruista.pdf
http://vivorenal.ont.es/download/documentaci�n/Prococolo_donaci�n_renal_altruista.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/76508/A75328.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/76508/A75328.pdf

Del conocimiento a las buenas practicas de género Etica, salud y dispendio del conocimiento

23. Ley Orgdnica 3/2007, art.15.
24. European Commission, 2009, part 1.3.
25. European Commission, 2009, part 2.4.

26. Schiebinger, L., Schrauder, M. 2011; Caprile, M., Valles, Palmen, R., 2012:
2-5.

27. Evans, Thornton, Chalmers, Glasziou, 2011: 160-166.

28. Ley Orgénica 3/2007, art. 27.

29. Ley 14/2007, art. 19.

30. EMEA, 2005: 3-8.

31. Chalmers, Glasziou, 2009.

32. MacLeod, Michie, Roberts, Dirnagl, Chalmers, Ioannidis, 2014.
33. Lopez de la Vieja, 2004: 13-18.

74 75



La traslacion del
conocimiento a la
poblacion y a los medios
de comunicacion



La conversacion y el dialogo sobre el conocimiento cientifico

La conversacion y el dialogo sobre el
conocimiento cientifico

Entre los investigadores, la poblacion, los
medios de comunicacion, las organizaciones
ciudadanas y las instituciones

Miquel Porta Serra

«True descendants of Prometheus, science writers take the fire from the scientific
Olympus, the laboratories and the universities, and bring it down to the people. »

William Laurence!

«We developed Project Cascade to visualize sharing activity.

This visualization tool illustrates the connections between readers and pub-
lishers, helps identify influential contributors to a conversation, and cleanly
displays the life-cycle of a new sharing conversation in an intuitive way.

We get a time-based view of how content has been shared in social space.
This tool may be useful to any entity that uses social media to initiate, conduct
or encourage conversations.»

The New York Times, Research & Development. Cascade.
The structure of the conversation®

Vuelvo a ver el video del que forma parte la cita inicial® y sigue asombrando-
me. No dejes de verlo, dedicale si puedes tu atencion tranquila durante los
tres minutos que dura. Y luego ya me diras como lo ves; mediante Twitter,
por ejemplo. No es broma, ver mas adelante. También me gusta pensar que
muchos coincidimos en conceptos y proyectos como los que sugiere la pala-
bra conversaciéon. Y me agrada como el contenido del video del New York
Times® ofrece una vision del mundo sistémico en el que vivimos y somos.
Imperfecta, por supuesto. Al igual que de otra manera lo hace el video sobre
los tuits #JeSuisCharlie inmediatamente posteriores a los asesinatos del 7 de
enero de 2015.° Creo que ese asombro e intereses no son ingenuos ni super-
ficiales. Llevamos mds de 20 afios viviendo en Internet (al principio lo usaba-
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mos, ahora vivimos en ella, la Red).* Hemos vivido y leido experiencias como
las de Greenwald y Snowden,® que tan poco eco ciudadano han tenido en
Espafia y otros paises. Y el mismo proyecto Cascade dice: «Cascade allows for
precise analysis of the structures which underlie sharing activity on the web.
This first-of-its-kind tool links browsing behavior on a site to sharing activi-
ty to construct a detailed picture of how information propagates through the
social media space. The tool and its underlying logic may be applied to any
publisher or brand interested in understanding how its messages are sha-
red».? Por hechos como estos y en este contexto es también pertinente y
propicio que uno de los marcos fundamentales de este cuaderno y de la Fun-
daci6 Victor Grifols i Lucas sean la ética y la politica.

Difundir, trasladar, transportar. Compartir.
Conversar

No es banal mencionar que el titulo de la propuesta inicial de ponencia que
recibi para el interesante encuentro que celebramos en Menorca y que este
cuaderno resume fue: «La traslacion del conocimiento a la poblacion y a los
medios de comunicacidn»: existen razones bien fundamentadas para dicha
propuesta. Entre ellas que, ciertamente, una parte del proceso que nos atarie
puede definirse como de «traslaciéon» o «transporte» en la direccion “investi-
gadores cientificos — poblacion”, “investigadores cientificos — decisores”, asi
como “investigadores cientificos — medios de comunicacién — poblacién”.

Cabrian, desde luego, diagramas mas complejos, pero ya te haces una idea.

En efecto, inmediatamente vemos que las cosas son mas complejas y ricas.
Asi, todos tenemos una cierta conciencia de que también es real la via (el
término pathway nos acercara mas a las sugerentes metaforas y diagramas
causales de la bioquimica, gendmica y otras disciplinas «-6micas») “medios
de comunicacién — investigadores cientificos”. Y la via “poblacién —
medios de comunicacién”; verbigracia, los multiples y a veces peculiares
comentarios que los ciudadanos pueden efectuar en numerosas ediciones
digitales de los medios; comentarios hoy posibles y reales con facilidad,
inmediatez y prolijidad.
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Recuerdo que hace aflos —supongo que era hacia finales de la década de
1980-, cuando la época gloriosa de los suplementos de ciencia y de medicina
de La Vanguardia y otros medios, bromeé con mis comparfieros del IMIM
sobre este hecho: se habia convertido en habitual que los investigadores nos
enterdsemos de noticias cientificas por los periodicos, siendo la informaciéon
que recibiamos, en muchos casos, veraz, fidedigna. Entonces el papel abun-
daba gracias a las enormes inversiones en publicidad que hacian las empre-
sas. No existian ediciones digitales. No existian teléfonos «listos». Nuestra
generacion tiene ya muchas vivencias, una rica experiencia personal en estas
cosas: empezamos a utilizar Internet a finales de 1994, correo eléctrico en
septiembre de 1986, ordenadores mainframe y otros cacharrillos en 1980.
Habiamos utilizado méquinas de escribir no-eléctricas, luego las eléctricas,
con aquella maravillosa bola metalica de letras (hoy parece un embrién de
algunas esculturas de Jaume Plensa), e incluso tecla correctora, con una cinta
sintética que es imposible describir... una experiencia que seria arduo y acaso
futil contar a la gente mas joven, con otras trayectorias cognitivas.

O sea, la perspectiva del tiempo también ayuda a relativizar el (limitado)
impacto politico y socioeconémico de las tecnologias, de los investigadores y
de la ciencia: han cambiado muchas cosas, en especial las tecnoldgicas, pero
no han cambiado tanto las actitudes, las injusticias y los espacios de libertad,
por ejemplo. ;Podian haber cambiado mas?

Hoy también es un hecho cotidiano la conversacion “investigadores cientifi-
cos — [medios de comunicacién] « poblacién”. Por ejemplo, antes, duran-
te y después de participar en un programa de television el investigador reci-
bird y respondera preguntas de los ciudadanos en la web del programa, o por
Twitter, o en directo por streaming, o mediante otras redes y canales.® ;Que
algo de esto ya sucedia en la radio hace muchos afios? Por supuesto que si, de
aquella manera; desde luego que hay similitudes entre entonces y hoy; pero
creo que serfa un error no reconocer que la escala y la naturaleza de la con-
versacion son hoy sustancialmente distintas.” Radicalmente. Modestamente.
(Lo hablamos.)

Un ejemplo de ayer mismo: mientras daba las ultimas puntadas —con hilo,
espero— al texto que estas leyendo, ayer, sabado, 24 de octubre de 2015 un
medio de comunicacion general, eldiario.es, ha «dado» —en la bella expresion
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de ellos, los periodistas— un articulo mio sugiriendo que debemos y podemos
clarificar mejor los conocimientos, los intereses, y el papel de divulgador o de
investigador cientifico que en cada noticia tiene el supuesto experto que la
valora.? (Otra faceta de la problematica que aqui nos ocupa.) A las pocas
horas de aparecer el texto® ya habia varios comentarios de lectores. Uno de
ellos viene muy a pelo:

«#1 (...) Llama siempre la atencién que personas como el autor de este articu-
lo, que tanto rigor y autoridad académica exigen en temas de ciencia, apenas
presten atencion a las investigaciones rigurosas en materia de comunicacion
cientifica dentro del drea de las humanidades. De este modo, y debido a esta
carencia, en este articulo se mantiene la vision difusionista de la divulgacion
segtin la cual la ciencia se produce en laboratorios desinteresados y cristalinos
y, una vez adquirido el saber, debe ser inculcado (up to down) al publico
inculto, siempre sometido a irracionalidades y magufos. Esta vision de las
cosas, que hace décadas que fue abandonada por la investigacién académica,
se repite una y otra vez, incluso en articulos tan interesantes como este que,
por lo demas, plantea un tema tan interesante como la comunicacién cienti-
fica en el terreno de la toxicologia y la salud publica. Esperemos que lleguen
mads articulos de este tipo, con una visién mas refinada y compleja acerca de
los problemas de la comunicacion cientifica.»’

La conversacion existe. Y desde luego que no es solo top-down (de arriba
abajo, del Olimpo al populacho, ver la cita inicial),' ni tampoco solo bottom-
up (de abajo-arriba): realmente es a ras de tierra, horizontal. O esa es la idea.
No, no es cierto: las conversaciones tienen multiples niveles y dimensiones;
como ilustran parcialmente, insuficientemente, los tuits de #JeSuisCharlie o
el video del proyecto Cascade del New York Times.* Y, por supuesto, a diario
se producen miles de inaudibles, muy influyentes «conversaciones» en ater-
ciopelados reservados de restaurantes y en acristalados rascacielos, entre
susurros encriptados en la galaxia de la aldea.

Otro ejemplo: desde las propias revistas cientificas hoy se incentiva activa-
mente que los autores de los articulos los difundan y comenten en las redes
sociales, que hablen de ellos; quiza también, que conversen sobre ellos. Esto
apenas ocurria hace cuatro dias. Y los autores recibimos informacion —casi
impensable hace poco- sobre diversos indicadores de uso de nuestros articu-
los: «visitas», descargas, tipo de usuario (que no «lector», ay), lugar desde el
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que el ciudadano vio o descargd el articulo, cuantas veces se ha «compartido»
(via Facebook, Twitter, Google, etc.) o, ahi es nd, cudntos medios de comuni-
cacion lo han resefiado. En un articulo nuestro® el «desglose demografico» de
los «usuarios» es el siguiente:

Members of the public: 26 (60%).

Practitioners (doctors, other healthcare professionals): 10 (23%).
Scientists: 5 (12%).

Science communicators (journalists, bloggers, editors): 2 (5%).

Aleccionador desglose. Humbling. Se supone que muchos usuarios no estan
registrados. Hoy son imperfectos, pero esta claro que estos procesos e indica-
dores seguiran mejorando con celeridad. Nada de esto, nada de esta tecnolo-
gia e interactividad era pensable cuando hace cuatro dias, en 1993, escribiendo
sobre las ventajas, limitaciones y mistificaciones del «factor de impacto biblio-
grafico» escribi (y, a pesar de todo, creo que en buena medida acerté): «La
evolucién espeluznante de la informatica y la ancestral ambiciéon del hombre
llevan a pensar que pronto dispondremos de mas y esperemos que mejores
indicadores bibliométricos»."

Pues, en efecto, en nuestro trabajo siempre estin omnipresentes las citas
bibliograficas en revistas académicas. A ellas se anaden ahora las citas, men-
ciones y apariciones, ay, en los medios de comunicacion de toda la aldea. Los
hoy novedosos indicadores de Altmetric, por ejemplo, aparecen al lado
mismo de la version digital de los articulos. Asi, los autores -y los lectores,
financiadores, gestores, autoridades varias, periodistas, otros usuarios, muchos
ciudadanos- tenemos una idea aproximada, imperfecta (pero mucho mas real
que jamas en la historia) de quienes «visitan», uf, nuestros trabajos.”® Es pues
significativo (de los valores y funcionamiento de la actual cultura cientifico-
medidtica) que la inmensa mayoria de articulos cientificos, incluso los publi-
cados en las revistas de mayor exigencia cientifica, lleven a su lado los iconos
de Facebook, Twitter, Linkedin, Google y compaiia: para que el articulo sea
compartido —palabro que en ese contexto ya sabemos que muchas veces no
significa nada de nada, pero en otros contextos significa mucho. Hay algo de
utopia alcanzada en todo ello.’” Compartir. Conversar. Modestas utopias
hechas realidad. Si nos dejamos de pueriles suefos tecnologicos y de adoles-
centes beaterias digitales,” si prescindimos del banal marketing y recorda-
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mos la imperfeccién de casi todo lo humano, esas «utopias» y logros tienen
un considerable valor.

Por tanto, las vias y redes de comunicacion y los espacios de conversacién entre
los ciudadanos —ciudadanos mas o menos «individuales»—, las organizaciones
sociales, las instituciones democraticas, los investigadores y los medios de
comunicacién son reales, encauzan un trafico ingente (;de qué, exactamen-
te?)... y llevan haciéndolo desde hace muchos afios. En un formato u otro, en
unos y otros dispositivos cognitivos.”? Con las limitaciones que no nos cansa-
remos de sefalar. Si, hay algo de utopia alcanzada en todo ello.’? Hariamos
bien en mejorar la calidad y cuidar de esos espacios, tecnologias, blogs, empre-
sas (jay, las empresas periodisticas!), foros y organizaciones diversas. Cuidarlos
sin esperar milagros, utilizarlos para mejorar los impactos sociales de la ciencia,
la calidad de nuestra democracia y de nuestras vidas.?

Hoy es pues evidente que la conversacion —entre los investigadores, la pobla-
cién, los medios de comunicacion, las organizaciones ciudadanas y las insti-
tuciones- es, ademds de necesaria, posible, con una calidad e intensidad sin
precedentes historicos. La Wikipedia como simbolo imperfecto, Spotify y
compania como simbolos imperfectos. ;Simbolos de qué? Del acceso a la
cultura y al conocimiento a una escala jamas experimentada por la humani-
dad.” Algun dia todo esto tiene que notarse. ;O ya se nota?

Esa conversacion es ademas un ejemplo magnifico de procesos sociales en
los que confluyen dos cualidades: necesidad (relevancia, significacién) y
factibilidad. Una confluencia entre lo necesario y lo posible que muchos
intentamos hallar en la vida. Al igual que buscamos —con similitudes a cdmo
buscamos- la confluencia y a veces fusiéon entre obligaciones éticas (deber) y
placer; o entre tareas profesionales, placer, remuneraciéon econémica y bene-
ficios inmateriales. ;Sefias de las sociedades postindustriales, quizd pronto
postdigitales?

Por supuesto que en las actuales conversaciones en red —como en todo pro-
ceso humano con un minimo perfil social- anidan multiples problemas. El
primero, que muchas no son tales conversaciones: muchos hablan, o vocife-
ran, o escupen, pocos atienden y escuchan; también el paternalismo de algu-
nos investigadores cientificos, por ejemplo, es parecido o idéntico al que
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nuestros antecesores tenfan en los viejos tiempos de las radios a galena, de
dorada baquelita.’

A pesar de todo, precisamente por ello, creo que esas conversaciones son un
buen ejemplo de que en verdad esta seria una época maravillosa, plena y
excitante si no fuese a la vez tan cruel y miserable. (Aunque el mundo nunca
ha sido una Arcadia).” ** Esas conversaciones son caleidoscdpicas, (in)cohe-
rentes, inabarcables, cadticas, abrumadoras... Y son imperfectas, pobres, con-
tradictorias; a veces incluso vacias e inanes. Naturalmente.

Parece que existen mdas razones para proponer reflexionar sobre conversacio-
nes; para proponer la conversacion y el didlogo como lema o idea orientadora,
como marco o framing de la reflexion. Lamentablemente, no soy experto
en ellas; solo puedo citar algunas que he vislumbrado."'* Otro dia podriamos
reflexionar sobre el papel que, en todo lo que este cuaderno aborda, tienen
ideas y experiencias ludicas, el juego, la risa, el placer y la sensualidad, la com-
plicidad... Que a menudo pueden ser fines en si mismos —jreir!-, y otras veces
atractivos canales para la persuasion, la seduccion, la implicacion y la emanci-
pacion de las personas, las organizaciones y los pueblos. Bien dicen Antoni
Muntadas y Ricard Meneu que incluso la percepcion requiere participacion.'®
Estd claro que en el espacio disponible no es posible abordar otras cuestiones
relacionadas.”'” Me limitaré a transcribir la sabia exhortacion de Per Fugelli:

«Let us move public health from omnipotence to moderation, from life style
to living conditions, from risk to the bright sides of health, from statistical
clone to the holy individual. Public health communication ought to include
uncertainty, as authoritarian truth mongering erodes trust. The public health
educator must convey compassion and dedication. Rational techno-info is
not sufficient. The last golden rule for a new public health is to respect the
people. The people are not an inferior mass subjected to basic instincts and
irrational fears. Common sense and lay experiences may contribute to the
wise management of risk. Therefore, public health should develop a people-
centered method, recognizing people’s own values, perceptions and poten-
tials for preventing disease and promoting health.»"

Finalmente: en mi caso las razones para proponer que conversemos sobre la
conversacion proceden también de lecturas y de la experiencia. Entre las
primeras citaré algunas obras de Jorge Wagenswerg en las que la sabiduria y
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el buen humor de la conversacion son siempre una alegria, un gozo.'® Para
tener una idea de mis experiencias se me puede googlear. O telefonear.

¢Con qué actores influyentes dialogamos
sobre los factores condicionantes de la
salud?

Las caracteristicas y la propia esencia de los modelos actualmente mas acep-
tados en salud publica sobre los factores condicionantes de la salud,'* > * nos
obligan a analizar las caracteristicas de nuestra conversacion con quienes
mandan y deciden sobre esos «factores». Es ineludible que nos preguntemos
qué conocimiento «trasladamos» a quienes detentan poder sobre las estruc-
turas y procesos econdémicos y politicos, juridicos, industriales, culturales,
ambientales, educativos, sociales. Preguntémonos sobre qué conocimiento
conversamos con quiénes y, sobre todo, dénde y cuando lo hacemos.

Los modelos sobre condicionantes de la salud dejan claro, con razén, que las
politicas —sistémicas— que afectan a la salud no pueden en modo alguno con-
cebirse y gestionarse solo desde la salud publica o solo con la intervencién
de las instituciones y organizaciones de salud publica, sanidad o medicina."
Entonces ;con qué actores (personas, organizaciones) dialogamos? Medio en
broma, medio en serio, a veces pregunto si alguien ha cenado ultimamente
con el ministro de Hacienda o de Industria, o con el economista-jefe del
Fondo Monetario Internacional, o con el presidente de tal o cual fundacion
global. Algunos si lo han hecho. Preguntémonos a quiénes escuchan esos
actores influyentes o decisivos.

Es necesario renovar nuestro andlisis y pensamiento sobre quienes detentan
poder, y sobre qué ansian los ciudadanos. Basta pensar en la dificil regulacién
de las industrias tabacalera, quimica, alimentaria, mediatica, de bebidas alco-
hélicas o automovilistica, entre tantas otras.' Aprovechar mejor las posibili-
dades de que el conocimiento cientifico influya en las politicas de salud exige
analizar quiénes son, donde estdn, como fluyen y funcionan los distintos
poderes en el sist¢émico mundo de hoy."* Los poderes que influyen en la salud
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desde casi todos los ambitos de la economia, la politica, la cultura y la educa-
cioén, el ocio o el medio ambiente. Pensar quiénes son y quedar para charlar.
Quedar, por ejemplo, en los espacios donde se cuece la politica, la cultura y
el pensamiento, incluidas las ideas de las amas de casa.> %

Es inherente —consustancial, nuclear— a ideas-lema como la de «salud en todas
las politicas» (STP), la implicacién de la totalidad de los gobiernos en la defen-
sa de la salud, la implicacion de las empresas ptiblicas y privadas, y de las orga-
nizaciones sociales y ciudadanas: en la definicion de prioridades en las politicas
de salud, en su aplicacion, seguimiento y evaluacion." Hoy tal implicacién no
debe circunscribirse a las politicas asistenciales sanitarias: el didlogo sobre esa
participacion e influencia debe desarrollarse y en buena parte ya se desarrolla
en todas las dreas politicas y sociales que inciden en la salud (trabajo, alimen-
tacidon, medio ambiente, etc.). Es evidente que muchos de esos procesos de
deliberacion y decision no se lideran y gestionan desde lo que tradicionalmen-
te conocemos por servicios de salud publica o por las autoridades sanitarias;
esos procesos de definicién y evaluacion en areas no sanitarias ya se producen
sin nuestra intervencion. Habitualmente, las organizaciones «extra-sanitarias»
lo hacen sin un reconocimiento hacia la salud publica y sin mucha o ninguna
conciencia del impacto en la salud que tienen esas politicas tradicional-
mente consideradas no sanitarias. Pocas veces se han analizado con rigor los
éxitos y fracasos de los espacios de conversacion entre todos los actores que
influyen en la salud (por ejemplo, los «marcos de coordinacién interministe-
rial» y otras figuras institucionales capaces de llevar a cabo politicas transver-
sales saludables y sostenibles, o los espacios de negociacién con las industrias
que mas influyen en las condiciones de trabajo y en la salud).**

Creo que del andlisis sobre los poderes y sobre como funciona el mundo se
desprende que hoy la accién local (municipal, autondmica, estatal) tiene una
enorme importancia. Probablemente mayor que nunca. En sistemas tan inter-
conectados como los actuales, las politicas locales influyen hacia arriba mas que
hace unas décadas. También es posible que en muchos paises haya aumentado
el namero de ciudadanos que priorizan las politicas sociales y ambientales mas
equitativas. En salud publica y administracion sanitaria debemos potenciar
mas esas influencias bottom-up, de abajo arriba.' Quiza nuestras conversacio-
nes no son tan intrascendentes como a ratos parece ;no crees?
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Cuidar los espacios de conversacion

Podemos difundir o trasladar (transportar, traducir, divulgar...) los resulta-
dos de nuestros estudios de investigacion y esperar a que los dioses repartan
suerte: que alguien ahi fuera escuche, que alguien haga caso. Podemos. Pero
obviamente ello no solo se queda muy corto, no solo es poco influyente en las
politicas reales de salud: esa actitud y conducta es incoherente con los mode-
los sobre factores condicionantes de la salud."

Por tanto, parece mas coherente: 1) analizar las estructuras / redes / nodos /
centros / flujos de informacién y de poder mas influyentes en el estado de salud
de la gente; 2) cultivar alianzas con los correspondientes actores y organizacio-
nes con quienes existan suficientes valores en comun y posibles areas de acuer-
do; 3) intentar ganar acceso y conversar con las organizaciones influyentes y
sensibles a la defensa de la salud; y 4) si puede ser, trabajar juntos.

El conocimiento se aplica cuando en alguna medida lo hacen suyo —para sus
objetivos-, instituciones, organizaciones y empresas socialmente influyentes;
no hay conversacion influyente fuera de las redes de poder (por definicién,
claro) (pero esto también tendriamos que hablarlo mas); los analisis de las
redes de poder deben incluir también a las organizaciones ciudadanas y socia-
les influyentes (tautoldgico, si se quiere, pero a veces olvidado); las alianzas
son dificiles de fraguar, pero imprescindibles.

Esta bien conversar sobre riesgos, pero también hay que hacerlo sobre bene-
ficios sociales e individuales, ganancias en salud y bienestar, ahorro de enfer-
medad y sufrimiento, ahorros para la economia real, sostenibilidad, ética y
justicia intergeneracional. Estd bien compartir y dialogar sobre los resultados
de los estudios cientificos: hallazgos acerca de riesgos y acerca de benefi-
cios materiales e inmateriales; hacer mas visibles hechos a primera vista
invisibles; poner en valor lo inmaterial y/o invisible, pero real. Por todo ello
son tan estimables los espacios que propician el didlogo filosofico, cultural y
técnico-cientifico."

En muchos espacios glocales este didlogo ya esta teniendo lugar.”? Y ahi se
experimenta, se vive, que es posible visualizar e incluso cuantificar mejor los
efectos positivos (sobre la salud, la calidad del trabajo, la convivencia, la edu-
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cacion y la cultura, el ocio, el medio ambiente, la seguridad, la calidad demo-
cratica y ética, etc.) que tienen muchas politicas publicas y privadas.

Para terminar quisiera subrayar que mi vision y las aportaciones que he esbo-
zado en este texto son, sin duda, discutibles, solo faltaria; pero creo que no
son ingenuas, candidas o fantasiosas, sino que representan una parte relevan-
te de la realidad actual del mundo.

Y una parte de lo que a diario veo e intento transmitir, una parte del didlogo
que tuvimos en Menorca entre los participantes en el encuentro, una parte de
la conversacién que me gustaria continuase —si, con la poblacién y las orga-
nizaciones ciudadanas, con los medios de comunicacion vy las instituciones—
la rezuma el siguiente poema de Erich Fried* y mi version para ti:

En la capital Enlared

«;Quién manda aqui?» «;Quién manda aqui?»

pregunté. pregunté.

Me dijeron: Me dijeron:

«El pueblo, naturalmente.» «Las redes sociales, naturalmente.»
Dije yo: Dije yo:

«Naturalmente, el pueblo «Naturalmente, las redes sociales
pero, ;quién pero, ;quién

manda realmente?» manda realmente?»

Erich Fried (Viena, 1921 - Baden-Baden, 1988). Cien poemas apdtridas.*
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