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RESUMEN

LAS TRANSFORMACIONES EN LA COMUNICACION PUBLICA SOBRE
SALUD Y BIOMEDICINA EN ESPANA DURANTE EL PERIODO 2000-2018

Esta tesis tiene como objetivo principal mejorar la comprensién global sobre las
transformaciones que se han producido en el periodo 2000-2018 en la comunicacién
publica sobre salud y biomedicina en Espafia y sus consecuencias. La investigacion se ha
dividido en seis estudios basados en metodologias cuantitativas (analisis de contenido de
prensa, cuestionarios y andlisis documental) y cualitativas (grupos focales y entrevistas
semiestructuradas). Los estudios muestran como los medios de comunicacion
tradicionales, que son los que marcaban los temas de salud que alcanzan la esfera de lo
publico a principios de siglo, van siendo sustituidos progresivamente por los recursos
digitales. Las modificaciones en las estrategias comerciales de las redes sociales han
producido un cambio en el control de la distribucion de la informacion, particularmente
acusado en los ultimos afios. En la actualidad, la ciudadania estd mas expuesta a
informacion de poca calidad o procedente de fuentes engafiosas (fake-news y
pseudoterapias), pero a la vez tiene mas acceso a informacién de calidad que en 2000. La
evolucion futura de la comunicacion publica sobre salud y biomedicina depende de todos

los actores que intervienen en la comunicacion.






ABSTRACT

TRANSFORMATIONS IN PUBLIC COMMUNICATION OF HEALTH AND
BIOMEDICINE IN SPAIN DURING 2000-2018

The main objective of this thesis is to improve the global understanding of the
transformations that have occurred between 2000 and 2018 in the public communication
on health and biomedicine in Spain and its consequences. The research has been divided
into six studies based on quantitative (analysis of press content, questionnaires and
documentary analysis) and qualitative methodologies (focus groups and semi-structured
interviews). The studies show how traditional media, which determined the health issues
that reached the public sphere at the beginning of the century, are being progressively
replaced by digital resources. Changes in the commercial strategies of social networks
have produced a modification in the control of information distribution, particularly in
recent years. Currently, citizens are more exposed to low quality information or from
misleading sources (fake-news and pseudotherapies), but at the same time they have
increased access to quality information than in 2000. The future evolution of public
communication about health and biomedicine depends on all the actors involved in

communication.






PREFACIO

A menudo, el gran enemigo de la verdad no es la mentira — deliberada, falsa y
deshonesta — sino el mito: persistente, persuasivo y poco realista.

Demasiado a menudo nos aferramos a los clichés de nuestros antepasados.
Sometemos todos los hechos a un conjunto prefabricado de interpretaciones.
Disfrutamos de la comodidad de la opinion sin la incomodidad del pensamiento.

John F. Kennedy, 11 de junio de 1962

El trabajo realizado en esta tesis ha permitido comprender como, a lo largo de este siglo,
los cambios tecnoldgicos (las redes sociales, la expansion de las TIC y la generalizacién
de la conexion mavil, principalmente), junto a otros cambios sociales (como la crisis
econdmica) han ido transformando en Espafia la comunicacion sobre cuestiones de salud

y biomedicina que alcanza la esfera de lo publico.

La investigacion ha puesto de relieve aspectos que no son apreciables a simple vista ni se
habian explorado previamente en el &mbito de la salud y la biomedicina. Entre otros, en
el estudio se han identificado cambios en la organizacion de los flujos de informacion y
en las relaciones de poder que estan teniendo ya consecuencias en los contenidos a los
que esta mas expuesto el ciudadano, y cuyo efecto en el futuro es desconocido. Mientras
que en el afio 2000 el control sobre los temas e informaciones a los que estaba expuesto
el pablico era ejercido desde el &mbito periodistico, por el papel central de los medios de
comunicacion de masas en esa epoca, en 2018 el control de la distribucion de la
informacidn — incluida la generada por los propios periodistas en sus medios — ha pasado
a ser ejercido, fundamentalmente, por las redes sociales, los buscadores y las plataformas
digitales. Es decir, por las empresas propietarias de dichos recursos y, a su vez, por las

empresas y entidades que establecen acuerdos comerciales o publicitarios con éstas.

La investigacidn, que compara el sistema comunicativo con el concepto metaférico de
“ecosistema”, ha identificado algunos factores amenazantes y ha explicado las causas de

su aparicion o expansion. Por una parte, destaca la proliferacion de fuentes de informacion



engafosas (promotores de las pseudoterapias y remedios o productos sin base cientifica).
Por otra, el aumento del control comercial sobre la distribucion de la informacién, en
detrimento de la funcion periodistica propia de los medios de masas. Estos factores no
solo pueden ejercer un efecto de embrutecimiento en la ciudadania, sino que la hacen méas
vulnerable a la influencia de agentes interesados (no siempre reconocibles), dos
condiciones que pueden afectar negativamente a la toma de decisiones en salud.

En paralelo a este proceso, el estudio también ha descrito como la expansion general de
las tecnologias de la informacidn junto a la profesionalizacion de la comunicacion desde
las fuentes expertas (principalmente profesionales del sistema sanitario y de la comunidad
cientifica), han aumentado la informacion de calidad a la que el ciudadano est4 también
expuesto. Una informacion que, por otra parte, es mas comprensible y atractiva que en el
afio 2000. Es decir, el ecosistema en el que se comunican actualmente las cuestiones de

salud y biomedicina es paradgjico.

No es posible conocer si las transformaciones futuras de este ecosistema conduciran hacia
un mayor embrutecimiento de la poblacién en cuestiones de salud y biomedicina o, por
el contrario, hacia una mayor cultivacion y mejora en su cultura sanitaria y cientifica.
Para afrontar las amenazas detectadas, la autora de esta tesis propone acciones de futuro

centradas en la formacién, la investigacion y la comunicacion publica.

Estructura del documento

Este documento se divide en diez capitulos. El primer capitulo incluye la introduccion, la
descripcion de los objetivos e hipdtesis de partida y la descripcion de la estructura de la
investigacion junto a la metodologia general incluida. Los capitulos 2 a 7 describen los
seis estudios en los que se ha dividido la investigacion, correspondiéndose cada uno de
ellos a una publicacidn (tres de ellos han sido publicados, uno esta en prensa y dos estan
en fase de revision). Los capitulos 8, 9 y 10 se corresponden, respectivamente, con la
discusion general, las conclusiones y las propuestas de futuro. Finalmente, se recoge toda

la bibliografia citada en el documento.
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INTRODUCCION

La comunicacion esté en el corazon de quiénes somos como seres humanos
(Rimal & Lapinski, 2009)






1.1.

INTRODUCCION GENERAL

Comunicacion y salud es un binomio que puede tener un sinfin de interpretaciones. En el
ambito de la salud puablica y, en general, en educacién sanitaria, se suele utilizar la
preposicion “para” en la articulacion de estas dos palabras: “comunicacion para la salud”.
La preposicion “para” significa, desde la vision intervencionista propia de la medicina y
la salud publica, que la comunicacién se utiliza como un medio para alcanzar el objetivo
de la salud o la mejora de ésta. Por su parte, en periodismo y comunicacion son mas
utilizadas las preposiciones “de” o “sobre”: “comunicacion de salud” o “comunicacion
sobre salud”. También se utilizan otras formulaciones, como “comunicacion de la salud”
e “informacion de la salud” (utilizada, por ejemplo, en la denominacion de la Asociacion
Nacional de Informadores de la Salud, ANIS). En la vision periodistica de este binomio
el énfasis se pone en la comunicacion (o la informacién) siendo la salud un ambito
tematico de la misma o una especializacion. El objetivo, desde el punto de vista del
periodismo, no se encamina necesariamente a intervenir de una manera deliberada para
mejorar la salud, sino que responde al derecho de los individuos de ser informados sobre
los hechos y conocimientos que afectan a aspectos relevantes de su vida, como sin duda

es el caso de la salud.

Es decir, mientras los profesionales de la medicina y la salud publica enfocan este
binomio desde la perspectiva del derecho a la salud que tiene todo ciudadano, los

profesionales del periodismo y la comunicacion responden al derecho a la informacién.

Una simple preposicion puede cambiar completamente el significado de dos palabras y
dirigir nuestro pensamiento hacia diferentes escenarios, colectivos profesionales,
constructos de la realidad, objetivos de las acciones, etc. Esta preposicion nos ha servido

también aqui para ilustrar la importancia de la comunicacion.



La comunicacion no es s6lo un mero intercambio de informacion, sino que también

constituye un acto simbolico, un ritual.

“Los esfuerzos intervencionistas dirigidos a cambiar comportamientos son actos comunicativos.
Cuando se centran Unicamente en la funcién de transmision de informacidn, tales esfuerzos a
menudo descuidan los procesos rituales que se activan automaticamente a través de la
comunicacion. Al adoptar la visién de la comunicacién como transmision de informacion, la
intervencién se centra en los canales a través de los cuales se difunden los mensajes de
intervencion, a quién se atribuye el mensaje, como responden los miembros de la audiencia y las
caracteristicas de los mensajes que tienen el mayor impacto. Estas consideraciones reflejan los
componentes esenciales del proceso de comunicacion: canal, fuente, receptor y mensaje,
respectivamente. Sin embargo, si se considera que la comunicacion es también un ritual, las
audiencias objetivo se conceptualizan como miembros de redes sociales que interactGan entre si,
participan en ceremonias sociales y construyen significados a partir de las conductas habituales.”

(Rimal & Lapinski, 2009, p. 247).

Por tanto, investigar sobre comunicacion y salud no puede consistir Unicamente en
analizar qué se dice, a quién y a través de qué canal, sino que debe profundizar también
en los rituales, el contexto, las relaciones que se establecen entre los diferentes actores
que intervienen en la comunicacion y los distintos elementos simbdlicos. Debe
cuestionarse cudles son las consecuencias de la comunicacion — entendida como
transmision de informaciéon y como acto simbdlico — en las opiniones, percepciones,
actitudes y comportamientos de los actores que intervienen en ella. E investigar el

impacto de estos cambios en el propio contexto.



1.1.1. La comunicacién publica sobre salud y biomedicina

En la practica profesional del periodismo y las ciencias de la comunicacion, el &mbito
tematico de la “salud” no tiene unos limites precisos. En los medios de comunicacion, la
persona que cubre los temas de salud (cuando hay una persona especificamente encargada
de ello) normalmente es la que informa sobre cuestiones de politica sanitaria, avances en
la medicina y la cirugia, avances en la investigacion biomédica, datos epidemiol6gicos
sobre las enfermedades, errores y fallos del sistema sanitario y cuestiones relacionadas
con la promocion de la salud y los habitos saludables. Cuando ademas de tener un
periodista especializado en salud, el medio de comunicacion dispone también de un
periodista especializado en ciencia, éste sera normalmente quien cubra los temas

relacionados con la investigacion biomédica.

DELIMITACION CONCEPTUAL

Salud

En investigacion de la comunicacion publica sobre salud y biomedicina, del mismo modo
que sucede en la practica profesional, tampoco es comun abordar la definicién de salud,
probablemente porque se sobreentiende que es un concepto conocido y familiar. En
general, cuando se hacen referencias a este concepto se tiende a utilizar la definicion de
la OMS:

“La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia
de afecciones o enfermedades. // El goce del grado maximo de salud que se pueda lograr es uno
de los derechos fundamentales de todo ser humano sin distincion de raza, religion, ideologia
politica o condicion econdmica o social. // La salud de todos los pueblos es una condicién
fundamental para lograr la paz y la seguridad, y depende de la mas amplia cooperacion de las
personas y de los Estados”. (OMS, 2006, p. 1)



Uno de los investigadores que, en nuestro pais, mas ha recordado la necesidad de
reflexionar sobre el concepto salud, desde el punto de vista de la comunicacion, es José
Luis Terron. En una reciente revision del tema (Terron Blanco, 2017), el autor argumenta
su preferencia por la definicion elaborada desde el centro de investigacion en bioética The
Hastings Center, de Nueva York (en el marco de un esfuerzo colectivo por precisar los
fines de la medicina), que en lugar de bienestar completo se focaliza en la capacidad de

la persona para “actuar en el mundo™:

“La salud se caracteriza por la ausencia de males de consideracion y, por tanto, por la capacidad
de una persona para perseguir sus metas vitales y desenvolverse adecuadamente en contextos
sociales y laborales habituales. Con esta definicion queremos subrayar el énfasis tradicional en la
integridad y el buen funcionamiento del cuerpo, la ausencia de disfunciones y la consiguiente

capacidad de actuar en el mundo.” (Fundacion Victor Grifols i Lucas, 2005)

Terron, aunque afirma que esta conceptualizacion de la salud es preferible a la de la OMS,
puesto que subraya la capacidad de actuar en el mundo, cree que deberia incluir el
concepto de salud mental: “el énfasis tradicional en la integridad y el buen
funcionamiento del cuerpo y de la mente, la ausencia de disfunciones y la consiguiente
capacidad de actuar en el mundo” (2017, p. 58). Un matiz que, desde el punto de vista de
la autora, era necesario. Por otra parte, en la medida en que la informacién sobre salud
contribuye a que el individuo tenga capacidad de actuar en el mundo, esta definicion

parece también preferible para el problema que nos ocupa.

Pero como se ha comentado, los periodistas y comunicadores especializados en salud,
suelen cubrir no solo temas que encajan en la definicion estricta de salud, sino también

cuestiones que tienen que ver con la sanidad, la salud pablica y la biomedicina.

Sanidad y Salud Publica

Se puede considerar que sanidad es el conjunto de “las funciones y actividades que en el
seno de la sociedad se llevan a cabo con el proposito declarado de influir benéficamente
en el desarrollo de la salud” (Segura Benedicto, 2000, p. 56). En sanidad se realizan
servicios asistenciales (la medicina asistencial, fundamentalmente) y servicios

comunitarios. Estos ultimos son los que conforman lo que se conoce por salud puablica.



Las intervenciones en salud publica, a su vez, consisten en acciones dirigidas a la

comunidad con finalidades primordialmente de proteccion y promocidn de la salud.

Es interesante anotar que muchas intervenciones en salud puablica son acciones de
comunicacion (Bernhardt, 2004). Tanto en el plano asistencial como en el comunitario,
es comun llevar a cabo intervenciones que tienen el objetivo de cambiar comportamientos
(fomentar hébitos saludables, persuadir a los enfermos para que tomen la medicacién o
se adhieran a los tratamientos indicados, convencer a padres y madres para que vacunen

a sus hijos, etc.).

Todas las intervenciones que tienen por objetivo cambiar comportamientos son acciones

de comunicacion (Rimal & Lapinski, 2009).

Biomedicina

Linus Pauling es el primero en utilizar el término “enfermedad molecular” (para describir
la alteracién en la molécula de hemoglobina en la anemia falciforme) (1949). En 1950,
Max Perutz describe dicha patologia molecular y trabaja para comprender los
mecanismos moleculares de las enfermedades con la finalidad ultima de prevenirlas,
curarlas o aliviarlas; éstos y otros investigadores, como V. M. Ingram, fueron claves en

los primeros tiempos de la historia de la biomedicina (Gormley, 2007; Ingram, 2004).

A partir de los afios 50, el objetivo de comprender las bases moleculares de las
enfermedades da lugar al desarrollo de un campo de investigacion que progresivamente
va adquiriendo méas importancia, tanto por los relevantes aportes al conocimiento
cientifico y médico, como por el volumen en publicaciones y grupos dedicados a este

campo en todo el mundo y las consecuencias econémicas que ha generado.

Actualmente, la biomedicina es una auténtica area de estudio, una disciplina que se
incluye en los planes docentes de diversos grados universitarios, pero no solo eso, sino
que en las ultimas décadas se constituye también como un grado completo, con
individualidad propia, ofrecido en buena parte de las mejores universidades del mundo.

Este campo de estudio sigue estando muy ligado a la biologia y a la medicina, pero



también a otras disciplinas, tales como la farmacia, la bioquimica, la fisica de los sistemas
bioldgicos, etc. Se han acufiado diversos términos para denominar esta disciplina, cada
uno de ellos con sus particulares matices. El mas extendido es el de “biomedicina” (o, por
extension, el de “ciencias biomédicas™), con un enfoque ligado a las ciencias biologicas.

Se utiliza también el término “medicina molecular”, con un enfoque mas médico.

El concepto de Comunicacién Publica sobre Salud y Biomedicina

Como resultado de las reflexiones anteriores, en esta tesis se utiliza la expresion
Comunicacion Publica sobre Salud y Biomedicina (a partir de ahora, se empleara tanto
en su forma extendida como en su sigla CPSB) en referencia a la comunicacién que se
realiza o llega a la esfera de lo pablico y que esté relacionada con los ambitos tematicos

de la salud, la sanidad, la salud publica y la biomedicina.

La esfera de lo publico en la definicion sobre la que se trabajara en esta tesis no solo se
refiere al concepto habermasiano de esfera publica, sino también a la simple
contraposicion de lo publico frente a lo intimo y privado. Por ejemplo: un profesional
médico puede comunicarse con un paciente en la intimidad de la consulta (actividad a la
que se suele denominar “relacion médico-paciente”, o RMP) o bien hablar ante los medios
de comunicacién; un articulo cientifico puede ser compartido Unicamente entre
especialistas de la disciplina o estar disponible en abierto (acceso abierto u Open Access)

para cualquier persona.

Por otra parte, el término Comunicacion Pablica sobre Salud y Biomedicina subraya el
hecho de que, en periodismo, hay dos especialidades que se ocupan de estos temas: el
Periodismo de Salud (o médico, o sanitario) y el Periodismo Cientifico. No se quiere decir
aqui que siempre sean los periodistas especializados quienes se encarguen de estos temas
(de hecho, buena parte de los medios no disponen de esta figura), pero si se ha creido

necesario enfatizar en el papel de ambas especialidades por sus caracteristicas singulares.

En la articulacion del término Comunicacion Publica sobre Salud y Biomedicina la autora
se ha inspirado en la corriente que existe en el ambito de la ciencia, en la que el término

Comunicacion Publica de la Ciencia (o de la Ciencia y la Tecnologia) esta realmente



extendido. Precisamente una de las principales organizaciones que reine a académicos y
a profesionales de la comunicacion de la ciencia (periodistas, divulgadores, museo6logos,
etc.) es la red Public Communication of Science and Technology (PCST). El profesor
Pierre Fayard, quien en 1989 habia defendido su tesis doctoral "L'émergence médiatique
et la professionnalisation de la communication scientifique a destination des non-
spécialistes”, fue uno de los padres fundadores de la red PCST (Fayard, Catapano, &
Lewensein, 2005) y también quien acufio por primera vez este término. En palabras de

Pierre Fayard:

El concepto de “comunicacion publica de la ciencia” abarca el conjunto de fendémenos que nos
interesan. Considera la suma de actividades de comunicacion que poseen contenidos cientificos
destinados a publicos no especialistas en situacion no cautiva. Esta definicion excluye la

comunicacion entre especialistas y la ensefianza. (2004, p. 15).

La CPSB, tal como se tratara en esta tesis tiene muchos elementos en comin con esta

vision y algunas diferencias:

- Se diferencia claramente en el ambito tematico, ya se ha indicado mas arriba
cudles son los temas propios de la CPSB.

- Se diferencia también en que bajo nuestra idea de comunicacion publica lo que
importa es la exposicion publica a una informacion o unos datos,
independientemente si en su origen estos fueron elaborados intencionadamente
para los no especialistas. Por ejemplo, un articulo cientifico que es compartido
entre publico no experto, formaria parte de nuestra idea de CPSB.

- En el concepto de CPSB que se ird desarrollando aqui, las actividades de
comunicacion son solo una parte de un conjunto mayor en el que también se
incluyen otros elementos — las personas y sectores que realizan la comunicacion,
los medios y el contexto en el que se producen, los rituales o aspectos simbdlicos,
etc. — y se incluyen también los procesos de relacion y de transformacion de los
elementos y del conjunto del sistema (las relaciones organizativas y de poder, las
amenazas Yy desventajas producidas por uno o varios cambios, etc.). Mas adelante
explicaremos en detalle porqué ha parecido interesante considerar este objeto de
estudio como un sistema (en concreto, por qué puede ser Util compararlo con un

“ecosistema”).



- A pesar de estas diferencias, el concepto de CPSB que se utiliza en esta tesis
guarda en comun con la definicion de Fayard la consideracion de los publicos “no
cautivos”. Por tanto, la CPSB no habla de la comunicacion entre profesionales
(estos son “cautivos” en tanto que estdn obligados a comunicarse entre si por
imperativos de su trabajo), ni de la comunicacion que se realiza en las escuelas y
entornos académicos con la finalidad de educar. Tampoco es CPSB la
comunicacion entre profesionales sanitarios y ciudadanos cuando estos participan
en calidad de pacientes (o familiares de pacientes) en el ambito de la RMP. No
obstante, el resultado de todas estas relaciones — profesionales, educativas,
asistenciales, etc. — si puede marcar la informacion y las opiniones que recibimos

cada uno de nosotros y que extendemos luego a la esfera de lo publico.

Los medios de comunicacion —y, por tanto, los periodistas — han tenido tradicionalmente
un papel esencial en la comunicacion publica, incluida la propia de la salud y la
biomedicina. Sin embargo, debemos tener presente que el concepto CPSB no solo
engloba la comunicacién elaborada por los mass media, sino también la comunicacién
realizada y/o distribuida por cualquier otro agente. Puede tratarse incluso de contenidos
elaborados por ciudadanos o usuarios (cuando esto sucede en el entorno digital se suele
hablar de User Generated Contents o UGC) que se distribuyen publicamente en alguna
plataforma compartida. La expansion y las transformaciones en las tecnologias de la

informacién y la comunicacion (TIC) permiten multiples combinaciones al respecto.

En la Figura 1 se han resumido, sin pretension de ser exhaustivos, los sectores y colectivos
que potencialmente intervienen en la CPSB. Se han agrupado segln si su titularidad es
publica o privada, si su actividad esta o no orientada a servicios, si su ambito es el de la
sanidad, etc. A pesar de esto, todos los grupos tienen intersecciones entre si. Se ha
separado entre sector publico y privado, pues es evidente que el hecho de que existan o
no intereses lucrativos tiene transcendencia en la comunicacion y sus consecuencias. El
sector cientifico y cultural se ha individualizado en un conjunto separado puesto que a la

vez produce servicios y bienes (cultura y conocimiento).

A los profesionales sanitarios y a los periodistas los podriamos ubicar al menos en dos
conjuntos. Més adelante nos centraremos especificamente en estos dos colectivos pues,

sin lugar a dudas, su papel en la CPSB ha sido muy importante a lo largo de la historia.
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Figura 1. Sectores y colectivos que intervienen (o pueden hacerlo)

en la comunicacion publica sobre salud y biomedicina.

Orientadosa
fines diversos

Orientadosa
servicios

Sistema publico sanitario
(asistencial y comunitario)

Asociaciones y agrupaciones
civiles (pacientes,
consumidores, ONGs, etc.)

Otros servicios publicos
TITULARIDAD

PUBLICA | Medios de comunicacion publicos

Ciudadanos a titulo individual TITULARIDAD
DIVERSA

Otros (politicos, grupos
religiosos, etc.)

Sector cientificoy
cultural
(publicoy privado)

Sector privado sanitario
(asistencial y comunitario)

Otros sectores empresariales:

TITULARIDAD |
PRIVADA Otros servicios privados

del sector sanitario (farmacos, | TITULARIDAD
tecnologias médicas, etc.) PRIVADA

Medios de comunicacién privados no sanitario (alimentacion,

bienestar, TIC, etc.)

Fuente: elaboracion propia

La Comunicacion Publica sobre Salud y Biomedicina como campo de investigacion

No tenemos conocimiento de que exista un &mbito de la investigacion especifico que
reciba el nombre de Comunicacion Publica sobre Salud y Biomedicina, sino que esta
tematica suele abordarse desde diferentes disciplinas y/o campos: la comunicacion, la
sociologia, la psicologia, la medicina y otras ciencias de la salud, el campo denominado
CTS (ciencia, tecnologia y sociedad), la linguistica, etc. Es un tema comin también en

las areas de salud publica y educacion médica.

Las revistas relacionadas con la comunicacion cientifica y con la percepcion publica de
la ciencia publican también a menudo trabajos de CPSB, especialmente si se centran en
aspectos propios de la biomedicina, controversias cientificas, etc. Ejemplos de revistas de
este campo son Science Communication (“Science communication,” n.d.), Public
Understanding of Sciences (“Public Underst. Sci.,” n.d.) y JCOM — Journal of Science

Communication (“Journal of science communication : JCOM.,” n.d.).
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En la literatura internacional, es frecuente utilizar el término Health Communication. De
hecho, la revista Health Communication, publicada por Taylor & Francis (“Health
Commun.,” n.d.) engloba entre su tematica trabajos sobre CPSB, aunque incluye también
estudios relacionados con la comunicacion en el ambito clinico y asistencial, asi como
otros aspectos de la comunicacion profesional sanitaria. En los paises de habla hispana,
es también comdn el término Comunicacion Médica, pero como el término inglés, se

utiliza tanto para la comunicacion publica como para la profesional en el entorno médico.

En espafiol, hay dos revistas que incluyen entre sus contenidos trabajos relacionados con
la CPSB: la Revista Espafiola de Comunicacion en Salud (RECS) (“Rev. Espafiola
Comun. en Salud,” n.d.), editada por la Asociacion Espafiola de Comunicacién en Salud
y la Universidad Carlos Il de Madrid; y la Revista de Comunicacion y Salud, publicada
por la Cétedra de Comunicacion y Salud de la Universidad Complutense de Madrid
(“Rev. Comun. y Salud,” n.d.).

Segun el profesor Ubaldo Cuesta (2017), Comunicacion y Salud es un campo de

investigacion que incluye las siguientes areas:

- Teorias y modelos de persuasion en salud

- Teorias de la construccion del discurso narrativo

- Interaccion “proveedor salud-paciente”

- Area social y comunitaria: crisis (risk anagement, grupos marginales, soporte social,
segmentaciones, empowerment)

- Eticay cultural studies.

- Prevencion, promocién. Ets. Adiccion. Diferencias de género. Conducta sexual.
Seguridad.

- Area organizacional: imagen de las instituciones, planes comunicacion, burn-out en
especialistas, comunicacion entre profesionales del area.

- Media issues: marketing social, publicidad, campafias de promocion salud.

- TIC ysalud: web 2.0, i-health, p-health, m-health.

- Periodismo especializado (2017, p. 27)
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El estudio de la CPSB se sitla a caballo entre varias de las areas de estudio mencionadas.
Las que guardan mas relacion son las que analizan lo que acontece en la esfera de lo
publico (media issues, TIC y salud, periodismo especializado, area social y comunitaria,
ética y cultural studies), asi como las que marcan los fundamentos tedricos de la
comunicacion (teorias y modelos de persuasion, teorias de la construccion del discurso
narrativo). Las que no se corresponden al concepto de CPSB utilizado en esta tesis son

las que se centran en la comunicacién en el ambito profesional asistencial o comunitario.
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1.1.2. Temas clave en CPSB

La historia de la comunicacién publica ha estado ligada a la historia de las enfermedades,
las epidemias y la medicina, la higiene y la salud publica, la investigacion médica, las
vacunas, los medicamentos, la cirugia, etc. También se han contado en la esfera de lo
publico las acciones y decisiones tomadas por los gobernantes en cuestiones de salud e
higiene (cuestiones relacionadas con el aislamiento de los enfermos, las cuarentenas, el
entierro de los muertos, la vacunacién, la higiene, etc.) (Gensini, Yacoub, & Conti, 2004).
Finalmente, el pablico ha conocido también, a través de la comunicacion, las historias de
las personas que han ido protagonizando los avances de la medicinay las ciencias médicas

(en su mayor parte varones, segln la vision que nos han contado).

Mucho antes de que existieran los mass media, se producia CPSB. Primero a traves de la
tradicion oral y mas tarde mediante la escrita, la informacion sobre enfermedades y
cuestiones de higiene y salud llegaba a la poblacion de alguna manera. La Biblia, por
ejemplo, es un relato lleno de historias sobre plagas y enfermedades que han marcado el
imaginario colectivo de millones de personas, durante cientos, miles de afios. La escritora
Eula Biss, autora de On Inmunity, recuerda que la primera vez que oyd hablar de
inmunidad fue cuando le contaron el mito de Aquiles, a quien su madre habia tratado de
convertir en un ser inmortal bafiandole en el rio Estigia (el que separa el mundo del
inframundo), pero al sujetarle por el tobillo, esta parte de la anatomia del héroe no

adquirié la inmunidad del rio y quedo, por tanto, vulnerable (2014, p. 3).

Controversias

La Iglesia ha ocupado un papel importante en la informacién publica sobre los temas de
actualidad, incluidas las enfermedades y las cuestiones morales respecto a la medicina y
sus practicas (Pickstone, 1982). Son numerosas las controversias en las que interviene la
Iglesia dando su opinidn e intentando persuadir al vulgo y a los dirigentes. En 1761, segun
se ha documentado, la Iglesia habia ya escrito en contra de la vacunacion, por su

naturaleza contraria a la ley de Dios (Spier, 2001).
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Las vacunas son probablemente uno de los mayores avances de la historia de la medicina
y a la vez uno de los que ha producido mayor rechazo social durante todos los tiempos.
Histéricamente, cuando se empez0 a vacunar masivamente a la poblacién, los gobiernos
no se andaban con miramientos, por lo que si era necesario esta medida se ejercia a la
fuerza y a veces, mediante la violencia. Historicamente, en los paises colonizados la

vacunacion ha sido vista como una forma de control social de la medicina.

Ante los movimientos actuales contrarios a la vacunacion (a todas las vacunas o a unas
concretas) la comunicacion publica puede ser decisiva (Mckinnon & Orthia, 2017). El
caso méas problematico es la oposicién a la vacuna triple virica. En algunos paises, el
porcentaje de poblacién vacunada ha caido por debajo de los niveles recomendables para
asegurar el efecto rebafio. La aparicion de brotes de sarampion en paises como Estados
Unidos, Reino Unido e incluso Espafa preocupa a la administracion sanitaria. Entre los
argumentos en contra de esta vacuna se suele citar su asociacion con el autismo, cuando
ésta nunca ha sido probada. La comunicacion publica sobre la evidencia o no de dicha
asociacion ha sido decisiva en los posicionamientos (Dittmann, 2001; Kata, 2010, 2012;
Salmon et al., 2005).

La vacuna del VPH también ha sido especialmente controvertida y los distintos medios
de CPSB han influido en las percepciones, actitudes y comportamientos de la sociedad.
Esta controversia ha sido ampliamente analizada en el &mbito internacional, en todo tipo
de redes y medios (Garland et al., 2018; Keim-Malpass, Mitchell, Sun, & Kennedy, 2017;
Larson, Wilson, Hanley, Parys, & Paterson, 2014; Penta & Baban, 2014; Staras,
Vadaparampil, Haderxhanaj, & Shenkman, 2010). La profesora Carolina Moreno ha
analizado también el tema en profundidad en nuestro pais (Moreno, 2016).

Otras medidas “impuestas” por los gobiernos a lo largo de la historia, tales como las
cuarentenas ante una enfermedad infecciosa contagiosa (Barbera et al., 2001; Gensini et
al., 2004), la cloracion del agua corriente (Mertz & Allukian, 2014) o el cribado de
enfermedades (Prabhu et al., 2015; Watts et al., 2009; Ye, Williams, & Xu, 2009) han

recibido también mucha cobertura pablica.
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En general, las controversias en el ambito de la salud y la biomedicina suelen producirse

en alguna de estas tres circunstancias:

a) cuando, en el seno de la comunidad cientifica, no hay un acuerdo sobre el grado de evidencia
cientifica de una asociacion (por ejemplo: ante un factor de exposicion y el riesgo a que éste
produzca un dafo)

b) cuando, a pesar de que la comunidad cientifica parece estar de acuerdo, en &mbitos externos
a ésta se recela (por ejemplo: grupos que creen que el sida es una invencién, fruto de una
conspiracion entre la industria farmacéutica y los médicos y sanitarios (Gema Revuelta,
2008)).

€) ante una controversia de orden moral o cultural, como por ejemplo respecto al uso de las
células madre embrionarias (Rodriguez Luque, 2008), la clonacion (Holliman, 2004) o el

aborto.

La relacion entre el riesgo percibido por la poblacion y el riesgo objetivable mediante la
medicién de datos ha sido propuesta por expertos en comunicacion como criterio para
decidir el tipo de reaccion comunicativa que hay que llevar a cabo (Hooker, Capon, &
Leask, 2017; Leask, Hooker, & King, 2010).

Epidemias y alertas sanitarias

La comunicacion publica sobre epidemias es tan antigua como la propia comunicacion,
del mismo modo como también lo es la tendencia de muchos gobiernos por ocultar al
publico la realidad, cuando esta puede producir una alarma social 0 mermar su reputacion
(Slack, 1989). Jaume Guillamet refiere, por ejemplo, como en 1854 una parte de la prensa
informaron de una epidemia de co6lera mientras otros diarios lo ocultaron (Guillamet,
2003, p. 147).

Durante el siglo XX los medios se hicieron eco de las diversas epidemias que azotaron
Espaiia. El caso de la Gripe del 18, denominada “Gripe Espafiola”, es un claro ejemplo
de la influencia que tiene la comunicacion publica en la percepcion de las cosas (se llamé
espafola porque mientras que en nuestro pais la prensa informaba sobre la epidemia, en
los paises involucrados en la Guerra Mundial los medios lo ocultaron para no

desmoralizar a los soldados).
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La neumonia atipica de 1981 y de la expansion en el sida/VIH que tuvo lugar en los 80 y
los 90 fueron también ejemplos de situaciones de alerta sanitaria con gran cobertura en
los medios (Camacho Markina, 2010, p. 145). Marta Martin analizé6 como los medios
mantuvieron presente el tema del sida en la agenda de las preocupaciones tematicas del
publico (y de los responsables de las decisiones) mediante la funcion de recuerdo (Martin
Llaguno, 2000). El caso del sida/VIH ha sido muy estudiado en relacién a la

comunicacion por diversos motivos:

- Por una parte, durante los primeros afios apenas se informo a la poblacién sobre el sida,
algo que podria haber frenado la expansion de la enfermedad (Pérez, Vladimir, &
Revuelta, 2002).

- Por otra, porque representa un claro ejemplo de como la comunicacion publica puede
reforzar, cambiar o eliminar estereotipos engafiosos o denigrantes en temas de salud. En
los primeros afios las imagenes se centraron en los homosexuales, jeringuillas y drogas
intravenosas como la heroina, etc.(Carducci, Alfani, Sassi, Cinini, & Calamusa, 2011;
Igartua Perosanz, 2006) El lazo rojo representd un esfuerzo de comunicacion por cambiar
la imagen y asociarle en su lugar una connotacién de solidaridad.

- Algunos colectivos han sido muy activos en la comunicacion pablica y han sido decisivos
para gue la poblacion reaccionase, asi como la propia administracion (Doyle & Patel,
2008).

- Durante toda la historia de esta enfermedad ha habido grupos que han dudado de su
existencia y que intentan convencer a comunicadores y personas influyentes para que
difundan sus mensajes — no existe el sida, todo es una conspiracién entre la industria y
los cientificos y médicos, etc. — (Pérez et al., 2002). En general, los medios de
comunicacién no han respondido a esta presion. En la actualidad, es fécil encontrar
informacion online de estos grupos, los cuales tienen a veces una cantidad de seguidores

inusitada.

De hecho, la comunicacién sobre el sida/VIH responde a buena parte de las teorias que
explican como se produce la comunicacion social y cudles son sus consecuencias: desde
los procesos y elementos que determinan su produccion (newsmaking), los factores
relacionados con la seleccion de las noticias (funcién de gatekeeping) (Shoemaker,
Eichholz, Kim, & Wrigley, 2001), la presentacion de los contenidos y su recepcion por
parte de la audiencia. Es decir el completo circuito de los medios de comunicacion de
masas (D. Miller, Kitzinger, Williams, & Beharrell, 1998). El sida ha sido también
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decisivo en el estudio de la teoria de agenda-setting, no solo en los estudios sobre
comunicacion en el &mbito de la salud, sino en el analisis de medios en general (Dearing
& Rogers, 1996).

En estudios mas recientes se ha analizado el papel de las nuevas plataformas y redes, a
medida que han ido apareciendo, especialmente en el siglo XXI, al ir expandiéndose y
transformandose las TIC (Andrasik, Clad, Bove, Tsegaselassie, & Morris, 2015;
Eurobarometer, 2006; Garcia-Retamero, Galesic, & Gigerenzer, 2011; Hale, Pathipati,
Zan, & Jethwani, 2014; Herrera-Ibata, Orbegozo-Medina, & Gonzalez-Diaz, 2015; Hu,
2015; Latkin et al., 2017; Teixeira, Gordon, Camhi, & Bakken, 2011). El sida es
probablemente la patologia més estudiada y desde mas aspectos, desde una perspectiva
de la CPSB.

En los afios que Ilevamos de siglo se han producido muchas situaciones de alerta sanitaria
(el SARS en 2003, la posible pandemia por gripe aviar en 2004, etc.) siendo algunas de
ellas de auténticas epidemias. En 2009, la gripe A supone un momento clave para
comprender la evolucion de la CPSB, no solo por el volumen de noticias que genera, sino
porque, por primera vez, se produce una clara diferencia entre lo que explican los medios
convencionales y lo que es méas compartido en internet. Mientras que, en los primeros, al
menos en un principio, solo aparecen las fuentes sanitarias, politicas y cientificas, en
Internet se difunden informaciones y opiniones procedentes de creyentes de teorias
conspirativas entre la industria farmacéutica y los profesionales sanitarios, alentados
sobre todo por un video compartido en el que una religiosa que también es doctora en
medicina critica a la OMS, a la industria y a la clase médica, animando a la poblacién a
hacer caso omiso de las advertencias. Recordemos que en esa época las plataformas de
video (Youtube, Vimeo) ya estan muy extendidas y que las redes sociales (Facebook
principalmente por entonces) se estaban extendiendo también con gran éxito. Como
resultado, los medios de comunicacién acaban por cubrir lo que esta sucediendo en
internet y dan voz a fuentes que dificilmente habrian encajado en unos estdndares
normales de periodismo de calidad (Camacho Markina, 2009; Gema Revuelta, De Semir,

Armengou, Chirinos, & Rosero, 2010).
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Biomedicina

La posibilidad de manipular “la naturaleza” y en especial la naturaleza biologica de los
seres humanos ha sido un tema recurrente en la historia de la comunicacion publica de

todos los tiempos (Turney, 1998).

Por este motivo, algunos de los avances en la biomedicina que se han producido en las
ultimas dos décadas han tenido mucha cobertura en los medios de comunicacion y, en
general, en el espacio publico (Nisbet & Lewenstein, 2002). Entre otros, es facil recordar
el anuncio publico de la primera clonacién de un mamifero en 1997. A partir de ese
momento, la imagen de la oveja Dolly es parte indeleble de la representacion puablica
sobre esta tecnologia. No solo la fotografia del animal, sino que es la propia historia de la
oveja la que se apareja con la representacion de la clonacion (Holliman, 2004). Dolly
envejecio rapido y murié prematuramente, unas circunstancias que es previsible que se

asocien a una idea negativa de la clonacion como concepto general.

Al empezar el siglo se anuncid la secuenciacion del genoma en una rueda de prensa en la
que los cientificos, en segunda fila, dejaron el protagonismo a los presidentes de Estados
Unidos y Reino Unido (quienes habian liderado la investigacion financieramente). El acto
fue recogido universalmente por los medios de comunicacion (por entonces aun no
existian las redes sociales, pero internet estaba penetrando entre la poblacion y los medios
de comunicacién tradicionales habian abierto ediciones online con gran éxito de
difusion). Las declaraciones de los presidentes fueron poco cientificas, se refirieron al
“libro de la vida”, “el lenguaje de Dios”, etc. A pesar de que los cientificos responsables
del proyecto estaban presentes, no corrigieron a sus mandatarios. En resumen, la
presentacion de la noticia se reprodujo en los medios en los mismos términos
distorsionados y erroneos de la rueda de prensa. No resulta descabellado sobreentender
que este tipo de visiones han tenido un gran impacto sobre las representaciones sociales

el gen y la genética (Nerlich, Dingwall, & Clarke, 2002; Weigmann, 2004).

A partir del afio 2000 las noticias sobre biomedicina se han ido sucediendo en paralelo a
los avances en este campo. Ciertamente, algunas tecnologias han tenido méas impacto que
otras, por lo que pueden representar en términos de efecto sobre el tratamiento o

prevencion de enfermedades o porque presentan nuevos dilemas éticos y morales o bien
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son controvertidas. La autora de esta tesis, junto con otros investigadores de 10 paises,
estudid la percepcion social sobre la aplicacion hipotética de la edicion genética para la
neuromejora (mejora de las capacidades cognitivas en individuos sanos) en el sujeto
adulto y en el feto. Los resultados de esta investigacion ponen en evidencia la necesidad
de explorar las opiniones de la sociedad y tenerlas en cuenta en las decisiones cientificas
(Gaskell et al., 2017).

Conceptos como clonacion, biologia sintética, edicién genética, diagnostico
preimplantacional, neuromejora, biohacking, etc. son complejos para la persona no
experta. Esta ademas no tiene referentes cercanos para opinar o tomar decisiones. Por ello
la necesidad de orientacion es mayor y tiene mas impacto en la recepcion, que en aquellos
temas en los que el receptor estd mas familiarizado. La idea de NFO o need for orientation
descrita en estudios de la comunicacién (McCombs & Shaw, 1993), aparece muy evidente

en las cuestiones biomédicas (Giordano & Chung, 2018).

Céncer y otras cuestiones de salud

Por ultimo, otro tipo de cuestiones que suelen estar muy presentes en la CPSB son
aquellas en las que se genera mucha investigacion, como el cancer (Garcia et al., 2000;
Haneef, Ravaud, Baron, Ghosn, & Boutron, 2017; Niederdeppe, Fowler, Goldstein, &
Pribble, 2010), las enfermedades cardiovasculares y el envejecimiento. Las adicciones y
las enfermedades mentales (Thornicroft et al., 2013), las cuestiones que afectan a la salud
y nutricion infantil y, en general, todas aquellas cuestiones de salud (dietas, consejos para

una vida sana, etc.) pueden interesar a una extensa parte de la poblacion.
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El estudio de los efectos sociales de los medios y la CPSB

Tal como lo hemos ido viendo en los ejemplos mostrados, en el &ambito concreto de la
CPSB los medios de comunicacion influyen de mdaltiples maneras en el publico.
Citaremos aqui solo algunas de las explicaciones y teorias sobre las influencias sociales
de los medios que mé&s han sido exploradas en la investigacion sobre los medios de
comunicacion (entre paréntesis se ha indicado, en general, cuéles han sido los autores que
iniciaron las teorias o conceptos y qué estudios han seguido la cuestion mas
recientemente). Hemos incluido también algunas teorias desarrolladas en psicologia
social, especialmente aquellas que tienen que ver con los cambios cognitivos,
actitudinales, con los procesos que determinan las decisiones y los cambios de
comportamiento, pues se ha considerado que son también importantes para explorar la

cuestion de las influencias de los medios:

— La influencia en la introduccién de los temas en la agenda publica y en los atributos y
encuadre que son asociados a dichos temas. Teoria de tematizacion o agenda-setting
(McCombs & Shaw, 1993). Teoria del encuadre o framing theory (Entman, 1993).

— Los medios influyen también en la agenda y las opiniones de los decisores, por lo que hay
multiples ejemplos de cdmo utilizarlos estratégicamente para favorecer determinadas
posturas en el gobierno y la justicia. Herramientas de Media advocacy (Dorfman & Krasnow,
2014). Hay que tener en cuenta también que el medio también recibe influencias en su propia
agenda, ya sea por sus fuentes de informacion u otras circunstancias (V de Semir, Ribas, &
Revuelta, 1998; Elias, 2008; Len-Rios, Hinnant, & Park, 2009).

— La exposicion constante a un tema 0 a una vision determinada, a una explicacion o
posicionamiento hace que ésos estén mas presentes. Por una parte, pueden influir en como
pensamos que es la realidad, por otra, al estar mas presentes en nuestro recuerdo,
especialmente en la memoria proxima, sera mas facil tenerlos en cuenta a la hora de tomar
decisiones. Teorias de cultivacion y de la funcion de recuerdo (Bauer, 2002; Martin Llaguno,
2000; Niederdeppe et al., 2010). Teorias sobre la influencia de la familiaridad y acceso a la
informacién en los comportamientos (Dronkers, Mes, Wieringa, van der Schroeff, &
Baatenburg de Jong, 2015; Wyer, 2011). Teorias sobre el comportamiento planificado (Ajzen,
1985, 1991; Dijkstra, Roefs, & Drossaert, 2015; Madden, Ellen, & Ajzen, 1992).

— Los medios, las imégenes que transmiten, las metéforas utilizadas, los argumentos y
posicionamientos que tienen mas visibilidad influyen en las representaciones sociales de los

temas o de los problemas. Teoria de las representaciones sociales (Markova, 2008).
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— Los contenidos que transmiten los medios pueden generar emociones y a su vez, el individuo
puede recibir los contenidos de los medios en el marco de una situacién emocional concreta
(alegre, triste, enfadado, invadido por el miedo o el asco o la ira). Las emociones o
experiencias que rodean a la exposicion de la noticia (o al contenido transmitido por el medio)
actan como mecanismo de anclaje en lamemoria a largo plazo (Lazarus, 1982; Wyer, 2011).

En los estudios sobre los efectos de los medios, es tradicional una cierta discusion sobre
si es mas influyente el efecto del medio (la vision de la aguja hipodérmica) o si sus efectos
por el contrario son muy limitados. Entre los factores limitantes o moduladores, se estudia
al individuo o grupo, sus caracteristicas, el contexto en el que se recibe, etc. (estudios de
recepcion). Actualmente se tiende a reconocer que la comunicacion publica puede tener
un efecto més profundo o no en funcidn de la existencia e intensidad de los elementos de

modulacién.

Los efectos sociales de los medios y, en general, de la comunicacion publica, generan
cientos de publicaciones cada afio en la literatura internacional. La complejidad de la
cuestion que analizan, pero a la vez su gran relevancia social hace necesarias mas
revisiones y meta-analisis (Preiss, 2007). Una muestra de la gran preocupacién por el
tema que existe entre los investigadores son, por ejemplo, las casi 7.000 paginas que
ocupan los tres volumenes de la obra de referencia The International Encyclopedia of
Media Effects (Rossler, Hoffner, & Zoonen, 2017).

Para resumir este apartado, hemos visto que la CPSB se ha producido a lo largo de la
historia (excepto la parte de la biomedicina, que es mas reciente, claro est). A pesar de
tener un largo trayecto, la investigacion sobre la CPSB comienza a tener presencia real
en la literatura a partir de los afios 90. Tanto en la literatura internacional como en la de
nuestro pais, los estudios se han centrado principalmente en analizar patologias y aspectos
concretos, tales como los contenidos publicados sobre un tema o los efectos sobre la
audiencia. Los estudios se centran principalmente en la prensa escrita, siendo el gran
ausente el estudio de la television. Si ampliamos el foco hacia la ciencia en general,
merece la pena destacar las publicaciones de los profesores Bienvenido Ledn (Ledn,
2008) y Pablo Francescutti (Francescutti, 2010). En el &mbito internacional también es

escasa la literatura sobre el tema.
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En la dltima década, los estudios basados solo en prensa han disminuido, los basados en
el papel de la television siguen siendo los grandes ausentes, pero han aumentado de
manera exponencial los que analizan la salud y los medios online. En apenas 10 afos, se
cuentan por miles los analisis centrados en cuestiones de CPSB relacionadas con las

nuevas herramientas, redes y plataformas que ha ido generando el avance en las TIC.

Casos particulares de uso de redes sociales como Facebook y Twitter, plataformas online
tales como Youtube y buscadores como Google son muy abundantes, tanto desde la
investigacion publicada en el ambito de las ciencias sociales, la psicologia y la
comunicacion, como en las disciplinas médicas y de las ciencias de la salud. El propio
Bienvenido Leo6n ha publicado recientemente un trabajo muy completo sobre el uso del

video-online en la comunicacion cientifica (Le6n & Bourk, 2018).

Desde el punto de vista tedrico, muchos estudios sobre TIC utilizan las mismas teorias y
explicaciones que se han analizado antes para los medios de comunicacion
convencionales (prensa, radio y television, principalmente). Sin embargo, en el caso de
la CPSB no se ha explorado atin como se adaptan las teorias generales de la comunicacion
a los entornos digitales actuales. Por otra parte, las transformaciones del medio digital
han tenido también influencias en los medios periodisticos que, en el ambito de la PCST
deben ser exploradas a fondo. Por ejemplo, en un estudio sobre como las basquedas de
informacion y el acceso a través de redes influyen en las informaciones que se reciben
después (como un “autorefuerzo”), los autores se planteaban coOmo estos mecanismos
podrian estar trastocando el efecto agenda tradicionalmente estudiado en los medios de

comunicacion (Ladwig, Anderson, Brossard, Scheufele, & Shaw, 2010).

En la introduccién del Capitulo 2 (ESTUDIO A), dedicado al anélisis de contenido de
prensa diaria, se aflade mas detalle sobre la investigacion de medios y sobre la

jerarquizacion de las noticias propias de los modelos tradicionales de la prensa en papel.
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1.1.3. TIC, informacion y publicidad en la CPSB: nuevos dilemas

El primer banner publicitario en un medio digital se introdujo en 1994 en la version digital
de la revista Wire, sin embargo, actualmente ese tipo de banners ya no se utilizan tanto,
ya que su apariencia intrusiva produce rechazo en los potenciales consumidores (Manic,
2015). Muchas de las estrategias publicitarias actuales se dirigen precisamente a salvar
este rechazo, pero este cambio supone dilemas de orden ético. Analizaremos en este
capitulo qué cuestiones plantea la publicidad en el &mbito de la CPSB y qué dilemas

éticos llevan consigo las nuevas estrategias de la publicidad.

En los medios de comunicacion actuales cada vez es mas dificil delimitar la barrera entre
los contenidos comerciales (publicitarios) y los contenidos editoriales (informacion,
opinién y entretenimiento, principalmente). Por una parte, los contenidos comerciales
aparecen entremezclados con los editoriales sin apenas diferenciarse ni en su formato ni
en su estilo de redaccion (Chen, Conroy, & Rubin, 2015). Por otra, los redactores reciben
cada vez mas presiones para que sus piezas sean populares y la audiencia las descargue
(clickbait) con el fin de que el medio sea mas competitivo y atraiga mas inversion en
publicidad (Learreta Rosello, 2017; Palau-Sampio, 2016).

Finalmente, debe considerarse también que la publicidad no solo se inserta en los mass
media, sino que actualmente se distribuye a través de mudltiples formas, estrategias,
canales, recursos, y plataformas. Cada uno de estos canales o recursos tiene sus propias
maneras de funcionar, sus objetivos y préacticas profesionales. Los cddigos éticos y
profesionales que se ensefian en las escuelas de periodismo y que son el referente de las
buenas précticas en un medio de comunicacién, no tienen por qué ser referente en otros
entornos. Por ejemplo, las buenas précticas profesionales en una red social, como por
ejemplo Instagram o Facebook, no tienen por qué ser las mismas, ni siquiera

tedricamente, que las de un medio con vocacion periodistica.

La publicidad y los contenidos comerciales constituyen una buena parte de lo que recibe
diariamente el usuario. Como explicaremos mas adelante, y analizaremos con detalle en
el Capitulo 5 (ESTUDIO D) de esta tesis, la distribucion de la publicidad se basa cada

vez mas en algoritmos. Estos son formulas matematicas en las que se automatizan las
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decisiones. Estas se describen mediante secuencias de procesos. Cada proceso incluye
unas variables y cada variable tiene un peso. Los algoritmos exactos que se utilizan
actualmente con finalidades comerciales solo son conocidos por las empresas que los

manejan.

Pero veamos antes qué es publicidad. En una definicion sobre el concepto, elaborada a
partir de las visiones de diferentes expertos en publicidad, se indica que:

“La publicidad es una forma de comunicacion mediada y pagada por una fuente
identificable, disefiada para persuadir al receptor a realizar una accion, ahora o
en el futuro” (Richards & Curran, 2002). Se entiende por comunicacion mediada
“aquella que se dirige a una audiencia mediante recursos impresos, electronicos

’

o cualquier otro método diferente del contacto persona-persona”.

Si bien hay muchas acciones de comunicacion que caben perfectamente en la definicion
anterior, nos centraremos aqui en cuatro grandes grupos: la publicidad tradicional
(fundamentalmente en medios de comunicacién de masas), la publicidad programatica,
la publicidad nativa y el marketing de contenidos, y el patrocinio. En las siguientes lineas
describiremos cada uno de ellos y ofreceremos algunos ejemplos relacionados con el

sector de la CPSB en los que se muestran los dilemas éticos que plantean.

Publicidad tradicional

La forma maés tradicional de publicidad es la que consiste en anuncios que se emiten o
publican junto a contenidos periodisticos o de entretenimiento pero que formalmente se
distingue de éstos, no guarda relacién con los contenidos tematicos a los que acomparia
ni tampoco diferencia entre los distintos sujetos que componen la audiencia (por el

contrario, se dirige a esta como un grupo o una “masa’).

El sector de la salud no ha sido ajeno a este recurso, y su inversion en este tipo de
publicidad ha sido siempre destacada. En un estudio sobre la publicidad de salud en la
prensa ilustrada de finales del siglo XIX en Espafia (Fernandez Poyatos, 2011), la autora
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observd que entre los 1366 anuncios insertados en las paginas del semanario ilustrado
Blanco y Negro entre 1891 y 1899, el 34,82% pertenecian al sector de salud.

En la publicidad tradicional, los anunciantes se basan en datos proporcionados por los
estudios de difusion y audiencias de los medios de comunicacion de masas o en la
monitorizacién del sharing. Estos datos proporcionan informacion grupal, pero no
permiten discriminar los intereses, las necesidades o los comportamientos especificos de

un determinado oyente/espectador/lector, como sujeto consumidor de informacion.

El poder de la publicidad tradicional radica principalmente en la capacidad de difusion
del medio. Es decir, si el nimero de personas es muy elevado (como es el caso de los
medios de masas), se espera que entre éstas se incluyan también las que constituyan la
poblacién diana o estratégica que busca el anunciante. En la actualidad, numerosos
medicamentos OTC y otros productos relacionados con la salud son publicitados de esta
manera (desde prétesis auditivas, lentes de contacto, compresas y dentifricos, hasta todo
tipo de tratamientos de dudosa fiabilidad para eliminar, supuestamente, el sobrepeso, la

celulitis, las arrugas, la alopecia o los problemas de ereccion).

Desde un punto de vista ético, la publicidad tradicional tiene la ventaja de que — por lo
general — se ofrece en formatos diferenciados de los contenidos informativos y, por tanto,
el consumidor, aunque esta expuesto constantemente a un mensaje que le incita a comprar
o modificar sus habitos, puede interpretar mejor los intereses de las fuentes. Sin embargo,
la necesidad de mantener constantemente un sharing o unas cifras de difusion elevadas y
competitivas genera la necesidad de atraer constantemente a la audiencia por parte de los

medios (un factor que aumenta el riesgo de amarillismo y sensacionalismo).

Publicidad programéatica

Este tipo de publicidad tiene la capacidad de responder a las blsquedas realizadas
individualmente por el lector/consumidor de informacion. Es mucho mas especifica y
reconoce las busquedas previas, las redes a las que esta conectado, las caracteristicas
sociodemogréaficas que se hayan recogido en sus distintos perfiles y, en general, el rastro

digital de aquella persona. Puede ser insertada en medios periodisticos y en otros
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productos digitales (por ejemplo, en redes sociales, blogs, etc.). La contratacion de este
tipo de publicidad es en tiempo real, el contratante paga por aquella plataforma que le
permite llegar de manera mas especifica al consumidor al que quiere dirigirse. El principal
inconveniente desde un punto de vista ético es el gran desconocimiento que existe entre
los usuarios del uso que se hace de sus datos personales y de la utilizacion de éstos para
fines comerciales. La poca consciencia que tenemos sobre los datos que llegamos a
compartir sin saberlo, han llevado a las autoridades a realizar camparias de sensibilizacién

sobre el fendmeno, al que ya han bautizado como oversharing (Holzer, 2017).

En publicidad programética, el dilema ético tiene que ver sobre todo con el uso de los
datos, si es abusivo 0 no, y con el desconocimiento y/o impotencia del consumidor sobre
el uso de los mismos (Martinez-Martinez, Aguado, & Boeykens, 2017). Los datos
relativos a la salud y la enfermedad tienen ademas un caracter especialmente singular, por

lo que este aspecto puede ser de especial relevancia.

La publicidad nativa y el marketing de contenidos

La denominada publicidad nativa es la nueva tendencia de marketing que imita los
contenidos editoriales (no comerciales) de tal forma que ni siquiera los blogueadores
automaticos de publicidad la reconocen. La sensacion para el usuario es menos molesta
que los banners, las interrupciones comerciales de un programa o los anuncios que tapan
la pantalla por completo (Cramer, 2015). Sin embargo, también tiene menos posibilidades
de evitar la exposicion a la misma, puesto que no es capaz de diferenciarla de los
contenidos informativos (Campbell & Marks, 2015; Kirschner & De Bruyckere, 2017)..

Por su parte, el marketing de contenidos se basa en conocer qué contenidos (informativos
o0 de entretenimiento) desea el cliente o consumidor potencial y ofrecer éstos de manera
atractiva. El objetivo es atraer al grupo especifico de consumidores potenciales, captar su
atencion, para poder entonces desarrollar la estrategia comercial en toda su amplitud. El
blog Goop, de la actriz Gwyneth Paltrow, es un paradigma del marketing de contenidos.
La actriz y una serie de colaboradores (desde médicos hasta sanadores) escriben posts de

manera regular sobre suplementos, vitaminas y productos que son presentados como
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terapéuticos o saludables. Los mismos productos se pueden adquirir en el propio blog.
Por ejemplo, uno de ellos consiste en unos comprimidos denominados High School
Genes, compuestos por un preparado a base de anchoa, sardina y caballa, que se venden

a 90% a “mujeres que sienten que su metabolismo ha decaido”.

El patrocinio

En el patrocinio la marca o empresa no habla directamente con el cliente, sino que
contrata a un intermediador para que luzca su logo o haga llegar su imagen. El
intermediador puede ser un medio de comunicacion (por ejemplo, lo vemos en los
llamados “contenidos patrocinados”), un evento, una organizacion, un grupo de personas
0 una persona (en este caso, probablemente una celebrity, o un influencer, si nos referimos

a personas populares en las redes sociales).

Tradicionalmente la industria farmacéutica ha sido el principal patrocinador de
congresos, reuniones e incluso programas de formacion de médicos y personal sanitario.
Este tipo de patrocinio plantea diversos dilemas éticos que tienen que ver en general con
la medida en que estas relaciones pueden afectar a la independencia de los profesionales
médicos. Para evitar el conflicto de intereses, la profesion médica y la farmacia han

establecido sistemas de autoregulacion.

El patrocinio a asociaciones de pacientes es mas reciente. Las posibilidades de las redes
sociales y de las TIC han revolucionado el mundo asociativo (incluyendo el de los
pacientes). Las asociaciones de pacientes tienen actualmente mayor presencia y
visibilidad, y también son méas escuchadas por los estamentos con capacidad de decision.
La industria farmacéutica se ha acercado a estas asociaciones y es frecuente identificar su
patrocinio en eventos y material comunicativo (web, redes sociales). Como en el caso de
los profesionales, el problema ético fundamental es la posible distorsion en las decisiones
y peticiones de los pacientes. En el caso de los movimientos de pacientes y consumidores,
a diferencia de los profesionales sanitarios, no existen instrumentos tan claros de

autorregulacion.
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1.1.4. Etica e informacion publica sobre salud y biomedicina

Tal como se ha visto en los apartados anteriores, la informacion que se genera o llega a
la esfera de lo publico en relacion a la salud tiene una importancia central en los
individuos y en la sociedad. En este apartado nos centraremos en como se ha intentado

garantizar, desde la ética profesional, el buen uso de dicha informacion.

El primer problema que surge al intentar hacer este analisis es la pluralidad de actores y
agentes que intervienen en la CPSB, tal como vimos en la Figura 1 de esta introduccion.
La cuestion es que no todas las profesiones o grupos de actores tienen establecidos unos
principios éticos especificos o unos cddigos deontolégicos que rijan su conducta

profesional.

Nos hemos centrado, por tanto, en dos profesiones que tienen un protagonismo central:
los profesionales sanitarios y los periodistas. Por otra parte, en las dos profesiones los
aspectos de la ética y las buenas practicas se han explorado, estudiado, debatido y

acordado durante afos, tanto desde un ambito local como desde acuerdos internacionales.

El Juramento Hipocrético, escrito por el propio Hipdcrates o por uno de sus discipulos
directos hace mas de 25 siglos, nos da una idea de lo antiguo de la discusion, en este caso
desde la profesion médica. Los periodistas I6gicamente no tienen cartas de conducta tan
antiguas, pues aparecieron después en la historia. Sin embargo, la deontologia y la ética
es en la actualidad un elemento esencial en la formacion de los periodistas, asi como en

la regulacion y autoregulacién de su actividad diaria profesional.

No queremos decir aqui que por el solo hecho de existir unos documentos y organismos
que regulen la ética profesional, esta los vaya a cumplir. Pero si creemos que la
inexistencia de estos marcos de regulacion y autoregulacion aumentaria los casos de
malas praxis, sea por ignorancia de lo que se considera 0 no correcto, sea por la ausencia

de consecuencias punitivas.
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Etica respecto a la CPSB desde la profesion médica y la investigacion

La primera carta profesional sobre los derechos y deberes de los médicos en su conducta
profesional, el Juramento Hipocratico, incluye ya un compromiso respecto a la
informacidn que afecta a dos ambitos: a) mantener el secreto la informacion que deriva
de la relacion con los pacientes (lo que hoy denominamos secreto profesional en la RMP)
y b) no divulgar los conocimientos médicos mas que entre los médicos (maestros y

discipulos del jurante).

Luego continda el texto con otras obligaciones no morales, sino de pureza y devocion con los
dioses. También con la profesion, no debiendo divulgar los secretos saberes salvo a los iniciados.
Aqui se pena con el deshonor, en siglos posteriores sancionara el poder un titulo profesional y las

condiciones de comercio, siendo castigadas las faltas. (Peset, 2008)

Ciertamente, si el texto del Juramento Hipocratico fuera la norma de conducta actual, los
médicos no podrian divulgar sus conocimientos en el espacio publico, no podrian ser

entrevistados en television ni tener sus blogs, etc.

Afortunadamente, los codigos fueron cambiando en ese aspecto. Mientras el secreto
profesional se ha mantenido a lo largo de la historia, en los sucesivos codigos se han

introducido mas aspectos relacionados con la informacién.

Progresivamente, el paciente va tomando méas protagonismo en la RMP y por tanto su

derecho a ser informado de lo que acontece con sus procesos de salud:

El afio 1973 puede tomarse como simbolo de una nueva rebelion, la “rebelion de los pacientes”.
En esa fecha, la Asociacién Americana de Hospitales aprobd la primera Carta de Derechos del
Paciente, que supone el reconocimiento oficial del derecho del enfermo a recibir una completa
informacién sobre su situacidn clinica y a decidir entre las opciones posibles, como adulto

auténomo y libre que es. (Lazaro & Gracia, 2006, p. 8).

En los actuales codigos deontoldgicos de los médicos se recoge abundantemente cuéles
deben ser los comportamientos de los profesionales respecto a la informacién. El Cédigo
Deontoldgico del Consell de Col-legis de Metges de Catalunya, por ejemplo, incluye la
informacién como uno de los 15 apartados en los que se divide el documento. Este
apartado es uno de los mas extensos (mas extenso incluso que el relativo a la

experimentacion) y se refiere especialmente a la informacion en el ambito de la RMP.
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Ademaés, hay otro apartado dedicado exclusivamente a la publicidad, entendida como la
informacion fuera de los dmbitos profesional-profesional y RMP. En concreto, los
compromisos de conducta son los siguientes (el texto original, en catalan, ha sido

traducido al castellano por la autora de la tesis):

— El médico podra comunicar a la prensa y a otros medios de difusién, no dirigidos a médicos,
informacién sobre sus actividades profesionales, siempre que ésta sea veridica, comedida,
discreta, prudente y comprensible.

— Cuando el médico participe en un espacio de informacion de caracter educativo sanitario, es
necesario que lo haga en temas de su competencia, que sea prudente y que considere las
repercusiones que pueda tener en el pblico. Ha de abstenerse de tener una actitud publicitaria.

— El' médico no ha de fomentar engafiosas esperanzas de curacién, ni tampoco promovera falsas
necesidades relacionadas con la salud. También se debera abstener de emplear medios y/o
mensajes publicitarios que menosprecien la dignidad de la profesidn o tengan afan de lucro.
(Consell de Col-legis de Metges de Catalunya, 2005).

Sobre las necesidades especificas en materia de informacion que afectan a la ciudadania
cuando se trata del conocimiento generado a través de la investigacion, en un documento
reciente elaborado por un grupo de especialistas en ética e investigacién, coordinado por
Maria Casado y Pere Puigdoménech, se afirma:

Conforme los resultados cientificos afectan a la vida de las personas, sobre todo si implican a
grandes poblaciones, resulta todavia mas necesario comprender bien la naturaleza de esos
resultados y de sus posibles implicaciones. Una sociedad democratica debe contar con ciudadanos
bien formados e instruidos en la naturaleza de la ciencia, en sus posibilidades y en sus limitaciones,
en cultura cientifica, que sean capaces de comprender los hallazgos mas relevantes y también que
puedan influir en sus gobernantes para que las decisiones que estos tomen tengan suficientemente
en cuenta los resultados cientificos (Casado & Puigdoménech, 2018, p. 35).

En debates sobre comunicacion publica de la salud, una pregunta que surge a menudo es
si la salud requiere un tratamiento ético especial en periodismo. Ante esta cuestion, Maria

Casado opina lo siguiente:

Yo creo que si deberia haberla por la razén de que hay conflictos de intereses especifcos y se
plantean, ademas, en un contexto propio que aconsejan, desde mi punto de vista, que hubiese una
ética aplicada — o una deontologia si se prefiere — para todos los que desarrollan su labor en este

campo (Fundacion Victor Grifols i Lucas, 2002, p. 53).
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Etica respecto a la CPSB desde el periodismo

Para profundizar cudl sobre es la regulacion y autoregulacion sobre este tema en el &mbito

del periodismo, se han consultado, por una parte, la Constitucion Espafiola de 1978 y la

Declaracién de los Derechos Humanos de las Naciones Unidas de 1948. Por otra, se han

revisado los principales cddigos deontolégicos y declaraciones de principios en los que

se enmarca el periodismo en Catalufia, Espafia, Europa y, en general, en el entorno

internacional (Tabla 1).

Tabla 1. Documentos, declaraciones y manuales analizados en este apartado

Catalunya)(Col-legi de Periodistes de
Catalunya, 2016) (Col-legi de Periodistes de
Catalunya, 2016)

periodistes de

Catalunya

1992 (Gltima
revision, 2016)

Documento Autoria Lugar y afio de Ambito de

publicacion/revision | aplicacion
Declaracion de Principios sobre la Conducta | FIP. Federacién Burdeos, Francia, MUNDIAL
de los Periodistas (Federacion Internacional | Internacional de 1954 (revisado en
de Periodistas (FIP), 1986) Periodistas 1986)
Principios Internacionales de Etica UNESCO México D.F., MUNDIAL
Profesional del Periodismo (Unesco, 1983) México, 1980

(revisado en 1983)
Codigo Europeo de Deontologia del Consejo de Estrasburgo, EUROPA
Periodismo (Resolucién 1-003) (Europa, Europa Francia, 1993
1993)
Codigo Deontologico de la Profesion FAPE Federacion | Sevilla, Espafia, ESPANA
Periodistica (Federacion de Asociaciones de | de Asociaciones 1993 (revisado en
la Prensa de Espafia, 2017) de la Prensa de 2017 en Mérida)

Espafia

Codi Deontoldgic (Col-legi de periodistes de | Col-legi de Barcelona, Espafia, CATALUNA
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La mayoria de los documentos coincide en los aspectos bésicos, sin embargo, ninguno
menciona explicitamente como debe actuar un periodista cuando cubre especificamente
temas relacionados con la salud y la medicina. A continuacion, se detallan las principales
recomendaciones y pautas de comportamiento que rigen la profesion periodistica segun
el aspecto de la ética al que hacen referencia. Al final de cada punto se ha destacado como
se interpretan las recomendaciones generales a la luz de la informacion sobre salud y

medicina.

Veracidad

De forma unanime, los documentos de autorregulacién revisados abren con los principios
referentes a la verdad y al deber del comunicador hacia ella. La Federacién Internacional

de Periodistas (FIP) lo hace en sus tres primeros articulos:

— Articulo 1. Respetar la verdad y el derecho que tiene el publico a conocerla constituye el deber

primordial del periodista.

— Articulo 2. De acuerdo con este deber, el periodista defendera, en toda ocasion, el doble principio de
la libertad de investigar y de publicar con honestidad la informacion, la libertad del comentario y
de la critica, asi como el derecho a comentar equitativamente y a criticar con lealtad.

— Articulo 3. El periodista no informara sino sobre hechos de los cuales él/ella conoce el origen, no

suprimira informaciones esenciales y no falsificara documentos.

La busqueda de la verdad es, por tanto, un principio periodistico que debe aplicarse a
cualquier tema informativo. En entornos sanitarios es frecuente, sin embargo, que se exija
un tratamiento especial para la informacion que tiene que ver con la salud en el sentido
de que el respeto a la verdad en estos temas deberia ser mas escrupuloso que nunca (y,
para ello, se suele exigir un mayor esfuerzo en la verificacion). Esta exigencia parte del
hecho de que las personas que conviven con enfermedades pueden encontrarse en un
estado de especial vulnerabilidad, por lo que los efectos que pueda tener en ellas una

informacion falsa pueden ser perjudiciales o incluso graves.

L el destacado en negrita de este extracto y los siguientes es de la autora de esta tesis
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Merece la pena detenerse especificamente en la denominada “libertad de investigar”. La
libertad a investigar estd estrechamente ligada con el deber de informar del periodista y
el derecho del publico a ser informado. Sin embargo, esto no quiere decir que en aras de
la transparencia se deba dar siempre toda la informacion en cuestiones de salud. El
“secreto profesional” entre el paciente y los profesionales sanitarios que le atienden, asi
como el derecho de toda persona a ser tratada con dignidad y a preservar su intimidad, se

imponen sobre la libertad de investigar.

De manera similar, la afirmacion “no suprimira informaciones esenciales” referida al
periodista, tiene también aspectos particulares en el caso de la salud. Por ejemplo, en
casos de alerta sanitaria es comun enfrentarse al dilema de si es conveniente dar toda la
informacidn o si por el contrario es mejor ocultar parte de la misma para no ocasionar una
alarma publica. Ateniéndose Unicamente a lo que marca este principio, el periodista no
deberia ocultar informacion. Sin embargo, en su ejercicio profesional deberd tener en
cuenta también otros principios y deberes, como el de no actuar en contra de la salud
publica. Es decir, ambas decisiones — dar toda la informacién u ocultar una parte — podrian

ser legitimas, siempre que se justifiquen éticamente en toda su amplitud.

En el caso de la informacién que surge como producto de la investigacién cientifica, el
concepto “verdad” tiene un significado particular. La revision por pares y el ideal de la
objetividad y el rigor propios de la ciencia afiaden una ventaja en la cuestion de la
veracidad. Sin embargo, este proceso no es infalible por lo que el periodista debe tener
también un grado de escepticismo ante sus fuentes, aunque sean eminentes cientificos.
De hecho, ninguna fuente es simplemente un “abastecedor de informacion” (Sanchez,

2005).

Informacion, opinion y libertad de informacién

En la mayor parte de marcos deontoldgicos revisados se distingue entre opinion e
informacion. El periodista, como cualquier ciudadano, disfruta del derecho a la libertad
de opinidn y expresion, sin embargo, como funcidon primordial de su profesion se ha

autoimpuesto la labor informativa, mas que la de emitir y generar opinion entre el publico.
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Por ejemplo, el Articulo 21 del Codigo Europeo de Deontologia del Periodismo, aprobado
por el Consejo de Europa en Estrasburgo en 1993, establece que:

— la funcién del periodismo no es crear opinién publica, sino que la ciudadania obtenga los
datos relevantes y pueda formarse su propia opinion, y hacer efectivo su derecho a la

informacién.

La libertad de expresion se recoge incluso en la Declaracion Universal de Derechos
Humanos, aprobada hace 70 afios y considerada generalmente el fundamento de las
normas internacionales sobre derechos humanos. Dicho documento establece en su

articulo 19:

— Todo individuo tiene derecho a la libertad de opinién y de expresion; este derecho incluye
el de no ser molestado a causa de sus opiniones, el de investigar y recibir informaciones y
opiniones, y el de difundirlas, sin limitacion de fronteras, por cualquier medio de expresion.

Por su parte, el Articulo 20, seccidn primera, capitulo segundo, titulo I de la Constitucion

Espafiola de 1978, establece que:

— Sereconocen y protegen los derechos:

a) A expresar y difundir libremente los pensamientos, ideas y opiniones mediante

la palabra, el escrito o cualquier otro medio de reproduccion.
b) A la produccidn y creacion literaria, artistica, cientifica y técnica.
c) A la libertad de cétedra.

d) A comunicar o recibir libremente informacion veraz por cualquier medio de
difusion. La ley regulara el derecho a la clausula de conciencia y al secreto profesional

en el ejercicio de estas libertades.

— El ejercicio de estos derechos no puede restringirse mediante ningin tipo de censura

previa.

— Laley regularé la organizacion y el control parlamentario de los medios de comunicacion
social dependientes del Estado o de cualquier ente publico y garantizara el acceso a dichos
medios de los grupos sociales y politicos significativos, respetando el pluralismo de la

sociedad y de las diversas lenguas de Espafia.
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— Estas libertades tienen su limite en el respeto a los derechos reconocidos en este Titulo,
en los preceptos de las leyes que lo desarrollen y, especialmente, en el derecho al honor, a

la intimidad, a la propia imagen y a la proteccion de la juventud y de la infancia.

— Sélo podra acordarse el secuestro de publicaciones, grabaciones y otros medios de

informacion en virtud de resolucion judicial.

Como vemos en este texto de la Constitucidn, las libertades de expresion y de informacion
(recogidas, respectivamente en los apartados a) y d) del parrafo 1) no siempre son faciles
de distinguir. En general, la libertad de expresion conlleva un matiz subjetivo, mientras
que la de informacion tiene un significado que pretende ser mas objetivo. Obviamente, la
objetividad total no existe, ni siquiera en el conocimiento desarrollado a partir del método
cientifico, pero esto no excusa para no buscarla en una medida razonable. Es decir, el
periodista debe intentar dar informacion objetiva en la medida en que su tiempo, sus
conocimientos y las particularidades del medio en el que trabaja se lo permitan.

El bien comudn

En general, todos los marcos deontoldgicos sefialan el bien comun como fin supremo de
la labor periodistica, enmarcado éste en los derechos humanos y los valores universales.
La UNESCO, en su revision en 1983 de los Principios internacionales de ética profesional

del periodismo, describe de este modo estos aspectos en sus Articulos 8 y 9:

- Respeto a los valores universales y a la diversidad de culturas: El verdadero periodista defiende los

valores universales del humanismo, en particular la paz, la democracia, los derechos del hombre,
el progreso social y la liberacion nacional, y respeta el caréacter distintivo, el valor y la dignidad de
cada cultura, asi como el derecho de cada pueblo a escoger libremente y desarrollar sus sistemas
politico, social, econdmico y cultural. El periodista participa también activamente en las
transformaciones sociales orientadas hacia una mejora democratica de la sociedad y contribuye, por
el didlogo, a establecer un clima de confianza en las relaciones internacionales, de forma que favorezca
en todo la paz y la justicia, la distension, el desarme y el desarrollo nacional. Incumbe al periodista,
por ética profesional, el conocer las disposiciones existentes sobre este tema y que estan contenidas en

las convenciones internacionales, declaraciones y resoluciones.
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- La eliminacion de la guerra y otras grandes plagas a las que la humanidad esta confrontada: El

compromiso ético por los valores universales del humanismo previene al periodista contra toda forma
de apologia o de incitacion favorable a las guerras de agresion y la carrera armamentistica,
especialmente con armas nucleares, y a todas las otras formas de violencia, de odio o de discriminacion,
especialmente el racismo y el apartheid, y le incita a resistir a la opresion de los regimenes tiranicos, a
extirpar el colonialismo y neocolonialismo, asi como a las otras grandes plagas que afligen a la
humanidad, tales como la miseria, la malnutricién o la enfermedad. Haciéndolo asi, el periodista
puede contribuir a eliminar la ignorancia y la incomprensidn entre los pueblos, a hacer a los ciudadanos
de un pais sensibles a las necesidades y los deseos de los otros, a asegurar el respeto de los derechos y
de la dignidad de todas las naciones, de todos los pueblos y de todos los individuos, sin distincién de

raza, sexo, lengua, nacionalidad, religion o convicciones filosoficas.

En tanto que la investigacion biomédica y la sanidad son elementos decisivos para el
progreso social y la lucha contra la enfermedad, segun estos articulos, se presupone que
es un deber del periodista contribuir a la difusion de sus avances.

Por otra parte, las personas que conviven con enfermedades y discapacidades a
menudo se encuentran en una situacion de especial vulnerabilidad, hecho que debe
ser también tenido en cuenta en el ejercicio de la profesion periodistica. Esta circunstancia
especial esté recogida en algunos de los documentos revisados. Por ejemplo, el Articulo
7 del Codigo deontoldgico de la profesion periodistica de la FAPE sefiala explicitamente

el “respeto a los débiles y discriminados”.

Secreto profesional

Todo periodista tiene derecho a no revelar sus fuentes, ni siquiera a sus responsables
jerarquicos. Es otro punto en el que coinciden todos los codigos deontoldgicos
consultados, y que el de la Federacion de Asociaciones de la Prensa de Espafia (FAPE),

publicado en 1993, establece asi en su Articulo 8:

El secreto profesional es un derecho del periodista, a la vez que un deber que garantiza la
confidencialidad de las fuentes de informacion. Por tanto, el periodista garantizara el derecho de sus
fuentes informativas a permanecer en el anonimato, si asi ha sido solicitado. No obstante, tal deber

profesional podra ceder excepcionalmente en el supuesto de que conste fehacientemente que la fuente
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ha falseado de manera consciente la informacion o cuando el revelar la fuente sea el Gnico medio para

evitar un dafio grave e inminente a las personas.

En ocasiones, revelar la identidad de las fuentes podria suponer un riesgo para estas, tanto
en su vida personal como en la laboral. Por ejemplo, un profesional sanitario que es testigo
de una mala préctica en su trabajo — pongamos por caso un hospital — tiene el deber de
denunciarlo si cree que puede haber un riesgo para la salud de las personas atendidas en
su centro o para la salud publica en general, pero si se decide a hacerlo dandose a conocer,

su estabilidad laboral puede verse comprometida.

En el ambito de la informacion médica, resulta mas determinante el secreto profesional
del médico o del personal sanitario respecto a los datos de sus pacientes. En este sentido,
a menudo se producen violaciones de este secreto y llegan a los medios de comunicacién

datos de salud confidenciales de personas sin el consentimiento de éstas.

La expansion de las tecnologias de la informacion y la comunicacion esta también
contribuyendo a que cada vez sea mas dificil mantener la confidencialidad de la
informacién (mas personas pueden acceder a historiales médicos, se suben mas datos

confidenciales a la red, etc.).

Faltas graves

En el desarrollo de la labor periodistica, en la revision de 1986 de la Declaracién de
Principios sobre la Conducta de los Periodistas, de la Federacion Internacional de
Periodistas (FIP), se establecié en el Articulo 8 como faltas graves: el plagio; la distorsion
mal intencionada; la calumnia, la maledicencia, la difamacién, las acusaciones sin
fundamento; y la aceptacion de alguna gratificacidén a consecuencia de la publicacion de una

informacién o de su supresion.

Ademas, considera ‘“incompatible desempefiar al mismo tiempo todas aquellas
actividades relativas a la comunicacion social que supongan un conflicto de intereses con
el ejercicio de la profesion periodistica y sus principios y normas deontoldgicos”. Asi, no

resultaria ético que un periodista recibiera una gratificacién por parte de una empresa
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sobre la que ha redactado una noticia o piensa hacerlo, pues dicha gratificacién podria

condicionar su redaccion en favor de intereses de terceros.

El uso de informacidon en beneficio propio también es una falta grave. Del mismo modo,
tampoco seria ético que un profesional de una compafiia farmacéutica escribiera un
articulo sobre los avances en investigacion de su propia empresa, ya fuera personal fijo
de la empresa 0 una persona contratada para determinadas tareas (por ejemplo, llevar la
comunicacion de la empresa). Tal accion seria considerada como publicidad y no como

un trabajo periodistico.

Las transformaciones que se estan produciendo en el entorno de la comunicacion estan
diluyendo las barreras entre la publicidad y la linea editorial; la crisis del periodismo
actual (unida a la crisis financiera) ha afectado también al periodismo de salud y
numerosos profesionales han visto mermados sus ingresos y su estabilidad laboral. En
estas condiciones es més facil incurrir en alguna de estas faltas graves. No es infrecuente
entre periodistas que cubren temas de salud aceptar ser invitados por laboratorios
farmacéuticos para cubrir congresos fuera de sus ciudades o para participar en comités de
asesoramiento y/o formacion. Por otra parte, numerosos periodistas en activo en el sector
del periodismo de salud, ademas de trabajar en medios ejercen también de comunicadores

institucionales para empresas o centros de investigacion.

Finalmente, como vemos en el apartado dedicado a la publicidad, son cada vez méas
frecuentes los medios de comunicacion especializados en informacién sanitaria que
cuentan con patrocinadores o que, directamente, estan elaborados o creados por empresas
con intereses claros comerciales, pero cuya propiedad no siempre se reconoce

abiertamente.
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1.1.5. La CPSB como ecosistema: la situacion en el afio 2000

Al iniciarse el siglo XXI, internet estaba relativamente extendido entre algunos sectores,
aunque la brecha digital era muy elevada. En particular, era mas utilizado por los jovenes
y las personas con estudios medios o altos, pertenecientes a los sectores socioeconémicos
y paises mas privilegiados. Por otra parte, la informacion disponible online crecia dia a
dia, a medida que, desde la academia, los medios de comunicacion, las empresas, la
administracion, las asociaciones y los grupos organizados, asi como las iniciativas
individuales, profesionales o no profesionales iban creando sus sitios web y generando

contenidos.

En el afio 2000 estdbamos adn en la era 1.0. pero ya existian foros y listas de discusion
en las que los usuarios intercambiaban informacion peer to peer. Habia buscadores y era
posible encontrar la informacion. La publicidad habia entrado en internet, pero de manera
muy poco sutil. El siguiente dato puede ayudarnos a volver a recordar ese principio de
siglo, desde un punto de vista informacional. En las 48 horas posteriores al atentado de
las Torres Gemelas, el 9 de septiembre de 2001, la mayor parte de los norteamericanos
no se informd de lo que estaba sucediendo por internet, sino por television y, en menor
medida, por la radio. Y esto fue asi, tanto entre los que ya por entonces eran usuarios
regulares de internet como en los que no. De hecho, solo el 3% de los internautas de 2001
dijeron que Internet habia sido su principal fuente de informacion. Si habian usado este
medio para enviar emails a sus familiares y amigos, especialmente a los que no habian

contactado por teléfono (fijo o maévil) (Raine, 2001).

Es dificil imaginar, que ante un acontecimiento asi en la actualidad, la comunicacién

digital tuviera un papel tan marginal.

Por otra parte, en relacion a la CPSB, en el afio 2002, solo un 3.5% de los europeos
afirmaban que su principal fuente de informacion sobre salud era internet, mientras que
la television era identificada por un 19,8%, los libros y las enciclopedias por un 7,7%, los
diarios por un 7,4%, las revistas por un 5,5%, la informacién procedente de los circulos
préximos (familia, escuela, trabajo, amigos, etc.) suponian un 5,2%, las revistas

especializadas un 2,1%, la radio un 0,9%, y los cursos y lecturas un 0,8%. Por encima de
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todos ellos, para un 45.3% de ciudadanos (61,9% en Espafia), la principal fuente de
informacion eran los profesionales de la sanidad incluyendo aqui a medicos,

farmacéuticos y otros profesionales (Spadaro, 2003).

Desde entonces, las TIC han experimentado importantes transformaciones: el paso de la
web 1.0 ala 2.0, la aparicion y expansion de las redes sociales, la confluencia de medios
(los formatos multimedia), las mejoras en el reconocimiento y sintesis digital de la voz,
la llegada y triunfo de los smartphones, los bots, el internet de las cosas, el blockchain, el
big data, la inteligencia artificial aplicada a la comunicacion y a la publicidad, etc. Y la
convergencia entre las TIC con las tecnologias emergentes que nacen de otros campos,

tales como la biologia o la fisica, en lo que se llama la cuarta revolucién industrial.

En las introducciones respectivas del Capitulo 3 (ESTUDIO B), el Capitulo 4
(ESTUDIO C), el Capitulo 5 (ESTUDIO D) y el Capitulo 6 (ESTUDIO F), se
profundiza mas sobre qué tecnologias en particular se han ido introduciendo a lo largo
del siglo XXI.

Los estudios y datos citados en los apartados anteriores de esta introduccion general
sugieren que las transformaciones tecnoldgicas y otros cambios sociales producidos
durante este siglo XXI han tenido elevadas consecuencias en distintos &mbitos de la
Comunicacion Publica sobre Salud y Biomedicina (CPSB).

Sin embargo, para poder alcanzar una mayor comprension sobre cual ha sido la magnitud
real de las transformaciones y como se ha producido la evolucion durante estos afios
(2000-2018) seria preciso analizar la CPSB desde una perspectiva global (o unitaria),

integrando ademas la dimension temporal.
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La CPSB bajo la metéafora de “ecosistema”

Para visualizar mejor el conjunto de elementos que integran la CPSB, desde una

perspectiva global, podemos utilizar el constructo metaforico de “ecosistema”.

En la Introduccién del Estudio E (Capitulo 6 de esta tesis) se explica en profundidad
porqué es necesaria la vision global de la CPSB, porqué se ha decidido tomar como
referente metaforico el concepto ecoldgico de “ecosistema” y qué atributos de éste
(elementos, caracteristicas y procesos) son Utiles para explorar la CPSB y su evolucion

en el tiempo.

De hecho, tal como se explica también en dicho capitulo, en la literatura se recurre con
frecuencia a utilizar los términos “ecosistema de la comunicacion” o “ecosistema digital”,
sin embargo, su uso se reduce a sugerir la idea de que se trata de un conjunto de elementos

que constituye una unidad o sistema.

De manera resumida, el constructo de “ecosistema” sugiere la nocion de un conjunto,

integrado por:

— distintas especies (ciudadanos, periodistas, profesionales de la sanidad, etc.),

— el ambiente en el que habitan y a través del cual interacttan (el espacio fisico, los
canales y recursos online y offline, etc.)

— las propias interacciones entre las especies (el intercambio de informacion, la

direccion de dicho intercambio, su magnitud y capacidad de influencia, etc.).

Por otra parte, la ecologia ha descrito también niveles de organizacion y procesos en el
seno del ecosistema (por ejemplo, la competitividad entre especies, las amenazas o las
ventajas competitivas, la emergencia de especies oportunistas, los nichos ecoldgicos,

etc.). En el ecosistema se producen cambios y éstos tienen consecuencias.

Las consecuencias pueden llegar a ser relevantes en el conjunto del sistema si los cambios
han sido de gran intensidad (sean breves o duraderos), o bien se trate de cambios, que a
pesar de ser pequefios en intensidad se han producido de manera constante durante un

periodo largo de tiempo.
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En la Figura 2 se ha representado como era la CPSB en el afio 2000. En ésta se pueden

identificar distintos elementos que, en la metafora del ecosistema, se corresponden con:

— las distintas especies: ciudadanos; personas pertenecientes a los circulos préximos a
los ciudadanos (familia, trabajo, escuela, etc.); ciudadanos pertenecientes a
asociaciones civiles tales como asociaciones de pacientes o de consumidores;
profesionales de la sanidad; representantes de la comunidad cientifica, de los medios

de comunicacion, de la industria o de la administracion.

— el ambiente - online y offline - en el que conviven las especies y a través del cual

interacttan, integrado por espacios, canales y recursos de comunicacion.

— las interacciones en las que se produce intercambio (de informacién, publicidad, etc.)
en unas condiciones y unos contextos determinados. Las interacciones pueden ser
entre especies 0 entre especies y ambiente. El flujo o sentido de las interacciones
(unidireccional o bidireccional) se ha representado con la punta de la flecha, mientras

que la intensidad de la interaccion se ha representado con el grosor de las flechas.
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1.2.

OBJETIVOS E HIPOTESIS DE INVESTIGACION

OBJETIVO GENERAL

El objetivo general de esta tesis es mejorar la comprensién global sobre las
transformaciones que se han producido desde el afio 2000 hasta la actualidad (afio 2018)

en la comunicacion pablica sobre salud y biomedicina en Espafia y sus consecuencias.

La Figura 3 muestra una representacion visual del objetivo general. El cuadro de la
izquierda es una reproduccién en menor tamafio de la Figura 2, que representaba el
ecosistema de la CPSB en el afio 2000. El cuadro de la derecha simboliza el ecosistema
en la actualidad (afio 2018). La comprension de este ecosistema, junto con los cambios
que se han producido hasta llegar hasta él son el objetivo principal de esta tesis. En el
Capitulo 8, correspondiente a la Discusién General de la tesis, se volvera a analizar este

esquema a la luz de las investigaciones realizadas.

Figura 3. Esquema del objetivo general de esta tesis
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Fuente: elaboracion propia.
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Objetivos concretos

1. Conocer la evolucion de la ‘‘agenda social” espafiola en cuestiones médicas y
sanitarias durante un largo y reciente periodo de tiempo (el decenio 2000-2009), tomando

como referente la prensa de mayor difusion.

1.1. Conocer la evolucion de la agenda temadtica

1.2. Aumentar la comprension sobre la relacion entre el tema y su jerarquia en el medio
1.3. Aumentar la comprension sobre la relacion entre el tema y su relacion de frecuencia
entre opinion e informacion

1.4. Identificar similitudes y diferencias entre diarios

2. Describir la evolucion longitudinal en el acceso a la informacion sobre ciencia y

tecnologia entre la poblacion espafiola a la luz de los estudios de percepcion social de la
ciencia realizados a iniciativa de la Fundacién Espafiola para la Ciencia y la Tecnologia
entre 2004 y 2014 (FECYT, 2005, 2007, 2009, 2011, 2013, 2015b).

2.1. Analizar la relacion de dicha evolucion con posibles caracteristicas
sociodemograficas (tales como el género, la edad o el nivel de estudios alcanzado) y con
caracteristicas especificas de la conducta, tales como el uso practico de informaciones
cientifico-técnicas en la vida ordinaria (usos representados en la encuesta con los
siguientes ejemplos: leer las etiquetas de los alimentos, los manuales de los
electrodomésticos o los prospectos de los medicamentos; seguir las instrucciones de los

médicos; mantenerse informado ante una alerta sanitaria, etc.).

2.2. Estudiar, en concreto, la evolucion en la utilizacién de los principales medios o
formatos digitales (“blogs/foros”, “redes sociales”, “medios generalistas digitales”,
“medios especializados digitales”, “radio digital/podcasts”, “video online” y
“Wikipedia”) desde que el estudio de la FECYT introduce cuestiones que permiten
explorarlos. Reflexionar, en particular, sobre la evolucion de Facebook y de YouTube
como fuentes de acceso a la informacion sobre ciencia y tecnologia y sus posibles

implicaciones sociales.
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3. Comparar los distintos grupos generacionales que componen la sociedad adulta

espafola actual en relacion a sus comportamientos de acceso a la informacion sobre

ciencia y tecnologia a partir del estudio de percepcion social de la ciencia realizado a

iniciativa de la Fundacién Espafiola para la Ciencia y la Tecnologia en 2016 (FECYT,

2017).

3.1. Conocer qué medios y canales son los mas utilizados en cada edad.
3.2. Identificar las edades criticas en las que se produce un salto de uno a otro medio.
3.3. Explorar en profundidad el uso concreto de las principales redes sociales y la

mensajeria instantanea por mévil (Whatsapp y Snapchat).

4. Aumentar la comprension sobre los comportamientos de los ciudadanos espafioles

respecto a la informacion sobre salud en el periodo 2014-2018.

4.1. Conocer cémo acceden los ciudadanos a la informacion sobre salud.

4.2. Comprender como utilizan los diferentes medios de comunicacion en el acceso y
busqueda de informacion (medios convencionales, redes, etc.) y por qué.

4.3. Comprender por qué buscan informacion (o por qué no lo hacen) y como lo hacen
4.4. Comprender como evaltan la fiabilidad de la informacion.

4.5. Conocer qué uso hacen de la informacién encontrada en internet en la relacion
médico-paciente, qué respuestas reciben por parte de los profesionales sanitarios y qué
efectos tienen dichas respuestas en sus comportamientos futuros.

4.6. Analizar si se han producido cambios entre 2014 y 2018 en los objetivos anteriores y

qué consecuencias podrian derivarse.

5. Comprender los cambios globales que se han producido en la evolucion de la

comunicacion publica sobre salud y biomedicina en Espafia durante las Gltimas dos

décadas.

5.1. Conocer la vision de los periodistas especializados sobre la evolucion de dicha
comunicacion y su posible impacto en ellos mismos y en la evolucion del sistema.

5.2. Describir los cambios globales desde la perspectiva de los ecosistemas concebidos
desde la Ecologia. En concreto, describir los cambios en el “ambiente”, las “especies” y

las “interacciones” entre las mismas y entre ellas y el “ambiente”.
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. Analizar la formacién en comunicacion que reciben los estudiantes de grado de las

areas de ciencias de la salud y la vida, ciencias ambientales y ciencias naturales. Los

objetivos especificos son:

6.1. Identificar las asignaturas de comunicacion que las universidades espanolas incluyen
en los planes de estudio de los grados correspondientes a las areas de ciencias de la salud
y la vida, ciencias ambientales y ciencias naturales

6.2. Comparar la situacion de la oferta docente objeto de nuestro estudio en las
universidades espafiolas con la correspondiente a una muestra de universidades
latinoamericanas

6.3. Analizar los contenidos de los programas docentes de las asignaturas identificadas,
con el fin de identificar las principales categorias o agrupaciones de contenidos y explorar

el marco teérico de Mulder et al. (H. A. J. Mulder, Longnecker, & Davis, 2008).
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HIPOTESIS DE PARTIDA

. La evolucion de la comunicacion pablica sobre salud y biomedicina (CPSB)
en Espafia puede ser analizada tomando como referente el constructo metaférico de
“ecosistema”, pudiendo identificar los elementos que lo integran (ambiente, especies e
interacciones), asi como los cambios ocurridos entre 2000 y 2018, los procesos que los
han originado y las consecuencias de éstos.

Desde el afio 2000, en Espafia la CPSB ha experimentado transformaciones
sustanciales que han aumentado su complejidad. Entre otros, los grupos de personas y

ambitos afectados son:

— los periodistas que cubren los temas de salud y biomedicina en los medios de
comunicacion de masas: a) los factores que tienen en cuenta en la seleccion de temas,
formatos; b) sus relaciones con las fuentes; c) sus relaciones con la audiencia; d) sus
condiciones laborales y e) las competencias necesarias para realizar su trabajo.

— el resto de agentes que participan en la CPSB: a) han aparecido nuevos agentes y han
desaparecido otros; b) ha cambiado la manera en como se relacionan entre ellos y con
los medios de comunicacién; y ¢) ha cambiado la manera de acceder directamente al
publico general (sin la mediacién de los periodistas).

— ladistribucién publica de la informacion: a) la que es generada por los medios de
comunicacion de masas; y b) la generada por otros agentes.

— el control (o poder) sobre la distribucion de los contenidos de la CPSB

(informativos, de entretenimiento u otros).

. Desde el afio 2000, los comportamientos de la ciudadania espafiola en
relacién a la informacion sobre salud y ciencia han experimentado transformaciones: en
el acceso a la informacidn, en su uso y en el uso especifico en el &mbito de la relacion

médico-paciente de la informacion encontrada por internet.

. La Universidad puede contribuir, durante los estudios de grado, a la
formacion temprana en comunicacién de los futuros profesionales de las areas de las
ciencias de la salud, las ciencias de la vida, las ciencias ambientales y las ciencias

naturales.
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1.3.

ESTRUCTURA DE LA TESIS

Con la finalidad de alcanzar el objetivo general y los seis objetivos concretos, asi como
someter a prueba las hipdtesis formuladas en el apartado anterior, la autora de esta tesis
ha realizado una investigacion que se ha dividido en seis fases 0 ESTUDIOS. Cada uno
de ellos ha recibido una denominacion alfabética (ESTUDIOS A-F).

Siguiendo la modalidad de tesis por compendio, en este documento se ha presentado cada
estudio en un capitulo independiente, recibiendo éstos una denominacién numérica
(Capitulos 2-7). La Tabla 2 muestra la correspondencia entre los objetivos de la
investigacion, los estudios que los exploran y el capitulo de esta tesis en el que se ha
recogido cada uno de estos trabajos.

Tabla 2. Correspondencia entre los objetivos concretos (descritos en el Apartado 1. 2. Objetivos e

Hipétesis de Investigacion), los estudios que cubren especificamente dicho objetivo y los capitulos de
esta tesis en los que se recogen dichos estudios.

Objetivo ESTUDIO Capitulo
Objetivo 1 ESTUDIO A Capitulo 2
Objetivo 2 ESTUDIO B Capitulo 3
Objetivo 3 ESTUDIO C Capitulo 4
Objetivo 4 ESTUDIOD Capitulo 5
Objetivo 5 ESTUDIO E Capitulo 6
Objetivo 6 ESTUDIO F Capitulo 7
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El motivo para presentar los estudios en forma de capitulos independientes (cada uno de
ellos con sus propios textos introductorios, objetivos, materiales y métodos, resultados y
discusion y/o conclusiones) se corresponde con el hecho de que los seis han sido
publicados de manera independiente en revistas o publicaciones revisadas por pares (0
bien estan actualmente en prensa o en fase de revision). Al inicio de cada capitulo se ha
incluido una pagina con la referencia exacta de la publicacion en la que se han publicado
estos estudios o en la que se estan revisando. Con esta medida se permite que, en caso de
ser aprobada la tesis, se pueda incluir el presente documento en el repositorio Tesis
Doctorals en Xarxa (TDX) conservando las referencias a los estudios publicados, pero
eliminando las partes sujetas a derechos de publicacién incompatibles con un repositorio

en abierto.

La Tabla 3 recoge los detalles relativos a la publicacion de los estudios, a qué revistas o
libros se han presentado para su revision y publicacion y en qué estado estan. La autora
de esta tesis es la investigadora principal y primera autora de las 6 publicaciones (es la

Unica autora en 4 de ellas).
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Tabla 3. Detalles sobre la publicacion de los estudios

ciencias ambientales y ciencias
naturales

Social de la Ciencia

Estudio | Titulo Publicacion Especificaciones Estado
ESTUDIO | La agenda social de la salud en Medicina Clinica | Articulo de revista | Publicado
A Espafia durante el periodo 2000- (Gema
2009: una aproximacion a través Revuelta,
del anélisis de la prensa 2012)
ESTUDIO | Acceso a la informacion sobre Estudio de Capitulo de libro Publicado
B ciencia y tecnologia: evolucién e | Percepcion (Gema
implicaciones Social de la Revuelta
Cienciay la &
Tecnologia 2014 Corchero,
2015)
ESTUDIO | Perfiles generacionales en el Estudio de Capitulo de libro Publicado
C consumo de informacion Percepcién (Gema
cientifica Social de la Revuelta
Cienciay la &
Tecnologia 2016 Corchero,
2017)
ESTUDIO | Comportamientos de la Revista Espafiola | Vol. 9, N° 2 (Jul-Dic | En
D ciudadania respecto a la de Comunicacion |2018): revision
informacion sobre salud: en Salud Comunicacion en
exposicion, acceso y usos situaciones de crisis.
Incluye
comunicacion de
salud en general
ESTUDIO | La visién de los periodistas sobre | El Profesional de | Vol. 27, n. 6 (nov- En
E la evolucion del ecosistema la Informacion dic 2018): revision
(metafdrico) de la comunicacion Informacion y
publica de salud y biomedicina comunicacion
biomédica
ESTUDIO | Formacién en comunicacién en InMediaciones de | Vol. 13/ N° 2 (jul- | Aceptado
F los estudios de grado de ciencias | la Comunicacién | dic 2018): (en
de la salud, ciencias de la vida, Comunicacion prensa)
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Metodologia general

En los Capitulos 2 a 7 se explica con detalle la metodologia de cada estudio. Se han
utilizado metodologias cuantitativas (analisis de contenido de prensa, cuestionarios y
analisis documental) y metodologias cualitativas (grupos focales y entrevistas
semiestructuradas). El propoésito de la triangulacion entre métodos cuantitativos y
cualitativos es aumentar la solidez cientifica de la investigacion. En cada capitulo se
explica el motivo de haber seleccionado una u otra metodologia, asi como los detalles

concretos de su aplicacion y andlisis. Se presenta aqui un breve resumen:

ESTUDIO A. Anélisis de contenido de la prensa diaria (2000-2009)

Se ha realizado un analisis de contenido de las 99.601 piezas periodisticas publicadas
sobre el tema salud (incluyendo también sanidad, salud publica y biomedicina) en los
cinco diarios de mayor difusion en Espafia durante el decenio 2000-2009 (EI Pais, El
Mundo, ABC, La Vanguardia y EIl Periddico). Se han identificado y categorizado los
temas cubiertos, se ha estudiado su evolucion durante el periodo de estudio y se han
explorado las caracteristicas de los temas que hacen que tengan un papel mas destacado
(o prominencia) en los medios estudiados, segun los criterios propios de la jerarquizacion
de los medios impresos tradicionales.

— El estudio se integra en el marco del Proyecto Quiral, medicina y salud en los
medios de comunicacién, un proyecto de investigacion que, desde 1997,
monitoriza los contenidos de salud en los medios de comunicacion (Proyecto
Quiral, n.d.).

— La autora de esta tesis es también la investigadora principal del Proyecto Quiral.
A efectos de esta tesis, ha analizado los datos correspondientes al periodo 2000-
2009.
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ESTUDIO B. Estudio de la evolucion en los comportamientos de los ciudadanos

esparfioles en relacién al acceso a la informacidn sobre ciencia basado en una encuesta de

autopercepcion llevada a cabo cada dos afios durante el periodo 2004-2014.

Este estudio se integra en el marco del Estudio de Percepcion Social de la Ciencia
y la Tecnologia 2014, o EPSCT 2014, coordinado y publicado por la Fundacion
Espafiola de la Ciencia y la Tecnologia (FECYT, 2015b), basado en un
cuestionario semiestructurado que ha sido respondido, en entrevistas personales y
domiciliarias, por 6.355 personas, residentes en Espafia, de 15 afios 0 mas.

La autora de esta tesis ha formado parte del comité cientifico encargado de
elaborar las preguntas del cuestionario general y, a efectos de esta tesis, ha
analizado y explotado estadisticamene las preguntas relativas a los
comportamientos informacionales de los ciudadanos.

La autora ha comparado los datos del EPSC 2014 con los correspondientes a las
ediciones de 2004, 2006, 2008, 2010 y 2012.

ESTUDIO C. Estudio de los comportamientos de los ciudadanos espafioles en cuanto al

acceso y uso de la informacion sobre ciencia e identificacion de patrones generacionales

basado en una encuesta de autopercepcion llevada a cabo en 2016.

Este estudio se integra en el marco del Estudio de Percepcidon Social de la Ciencia
y la Tecnologia 2016, o EPSCT 2016, coordinado y publicado por la Fundacion
Espafiola de la Ciencia y la Tecnologia (Fundacion Espafiola para la Ciencia y la
Tecnologia, 2017) basado en un cuestionario semiestructurado que ha sido
respondido, en entrevistas personales y domiciliarias, por 6.357 personas,
residentes en Espafia, de 15 afios 0 mas.

La autora de esta tesis ha formado parte del comité cientifico encargado de
elaborar las preguntas del cuestionario general y, a efectos de esta tesis, ha
analizado y explotado estadisticamente los datos correspondientes a las preguntas

relativas a los comportamientos informacionales de los ciudadanos.
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ESTUDIO D. Estudio sobre la evolucién, entre 2014 y 2018, en los comportamientos de
los ciudadanos espafioles en cuanto a la exposicidn, acceso y uso a la informacion sobre
salud y biomedicina, basado en las opiniones y experiencias de los propios ciudadanos y

de los especialistas en comunicacion sobre salud y/o de ciencia.

— Se han llevado a cabo 6 grupos focales con ciudadanos (2014) y cuatro grupos

focales con comunicadores de salud y/o de ciencia (2018).

ESTUDIO E. Estudio sobre la evolucion del ecosistema de la comunicacion publica
sobre salud y biomedicina en el periodo 2000-2018 basado en la percepcion de los

periodistas especializados en salud y/o ciencia.

— Se han llevado a cabo entrevistas semiestructuradas a 20 periodistas de salud y

periodistas cientificos (realizadas entre enero y abril de 2018).

ESTUDIO F. Estudio sobre la oferta formativa en comunicacion en los estudios de grado
de ciencias de la salud, ciencias de la vida, ciencias ambientales y ciencia naturales
(2018).

— Se ha llevado a cabo un andlisis documental de los planes de estudio y los
programas docentes ofertados en el curso 2017-2018 en las 84 entidades que
integran el sistema universitario espafiol y una muestra de 10 universidades de 6

paises latinoamericanos.
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Dada la intencidn general de investigar las transformaciones progresivas que se han ido
produciendo en la PCSB durante el periodo de tiempo comprendido entre los afios 2000
y 2018, la investigacion se ha estructurado en periodos menores de tiempo, combinando
los estudios cuantitativos y cualitativos. La Figura 4 muestra la relacion entre cada estudio

y el periodo de tiempo que analiza.

Figura 4. Relacion entre los estudios de esta tesis y el periodo de tiempo que analizan
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DISCUSION GENERAL

Nuestra investigacion ha permitido comprender, desde una perspectiva global, cémo se
ha ido transformando la comunicacién publica sobre cuestiones de salud y biomedicina
(CPSB) en Espafia desde el inicio del siglo y ha puesto de relieve las consecuencias de
dichos cambios en distintos niveles de organizacion y control de la informacion,
identificando las oportunidades y las amenazas que éstos representan. Los seis estudios
que integran esta investigacion han contribuido a ir identificando, de manera progresiva,
iterativa y complementaria, los cambios en los ciudadanos, en los periodistas y en el
conjunto de actores que intervienen en la CPSB, asi como en las relaciones que se

establecen entre ellos.

CONTRIBUCIONES y LIMITACIONES

ESTUDIO A

Por primera vez en Espafia, nuestro estudio ha permitido disponer de un registro completo
del contenido de la informacion sobre salud en la prensa de mayor difusién durante el
decenio 2000-2009. Los analisis de contenido publicados previamente se habian centrado
en la exploracion de patologias o temas concretos, por lo que no se podia tener una vision
global del papel de la prensa. Por otra parte, los temas de menos interés para los

investigadores no habian sido analizados.

219



- Replanteamiento del efecto de Agenda-setting ejercido por la prensa

Nuestro estudio ha permitido evidenciar que algunos temas concentran la mayor parte del
interés de la prensa: algunos por tener una frecuencia constante a lo largo de todo el
decenio y otros por tener una frecuencia muy elevada durante un tiempo y a la vez ser
muy prominentes (en el sentido de prominencia o jerarquia convencional en la disposicion
de la informacion en un diario pensado para ser impreso).

En una sociedad en la que los diarios continuaran siendo uno de los principales medios
de acceso a la informacion sobre salud, estos temas con mas presencia serian los que
integrarian la agenda temética de interés de la poblacion, tal como la teoria de Agenda-
Setting apunta desde hace décadas (McCombs & Shaw, 1993) y que ha servido de
referente tedrico en muchos ambitos, incluyendo el de la salud (Wallington, Blake,
Taylor-Clark, & Viswanath, 2010a). Si tomamos como referente los datos de Spadaro
sobre las diferentes fuentes en el acceso a la informacion (2003), este podria ser el
escenario de principios del siglo XXI. Sin embargo, durante el tiempo gue abarca nuestro
estudio, tal como hemos visto en los ESTUDIOS B y C de nuestra investigacion y en
maltiples investigaciones al respecto (Grieco, Sumida, & Fedeli, 2018), los habitos de los
ciudadanos cambiaron, de modo que el diario perdié progresivamente su posicion entre
las diferentes fuentes de acceso a la informacion.

Por otra parte, tal como vemos en los ESTUDIOS B y C, los ciudadanos que siguen
incluyendo a la prensa entre sus medios de informacion, en su mayor parte se refieren a
diarios online. En estos se incluyen diarios nativos digitales y las versiones online de
diarios originalmente offline. En los diarios nativos digitales, los elementos de jerarquia
se han pensado ya de manera diferente. Por su parte, en las versiones online de diarios
originalmente offline los elementos de jerarquia no son reconocibles por parte del
receptor con tanta facilidad, por lo que su impacto en el lector es dudoso. Por tanto, la
afirmacion que haciamos en nuestro estudio acerca de que el grupo de cuestiones que
habian concentrado la atencion de la prensa podian ser un referente de la agenda social,
en cuestiones de salud y medicina, es plausible solo durante los primeros afios estudiados,
pero no se puede aplicar a todo el periodo. Se confirman la suposiciones planteadas sobre
el cambio en el efecto agenda consecuencia de las transformaciones tecnologicas de la

comunicacion (Ladwig et al., 2010).
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- Replanteamiento del tradicional news-making

La seleccion de temas en la prensa analizada y los criterios que subyacen en su
jerarquizacion reflejan los procesos propios del news-making tradicional, estudiado en
maltiples &mbitos de la comunicacion. En la prensa analizada en nuestro estudio, estos
procesos de produccién periodistica tendrian que ver con la organizacion del diario en
secciones, su relacion con las fuentes (los politicos y los cargos politico-técnicos, las
revistas cientificas, las fuentes “expertas” tales como profesionales de la sanidad e
investigadores, etc.) y en cdmo estos procesos influyen en la seleccion de temas a ser
cubiertos (la funcién de gatekeeper del periodista) y en su priorizacion o jerarquizacion
(portadas, editoriales, etc.).

Sin embargo, tal como se ha apuntado anteriormente (Pefafiel, 2016) y hemos podido
comprobar en el ESTUDIO E, a lo largo del siglo XXI los procesos tradicionales de
produccion periodistica han ido cambiado, por lo que los productos periodisticos estan
cambiando también. Como resultado de ello, los productos comunicativos analizados en
2000-2009, aunque tienen un gran valor pues nos sirven como referente de una época y
como constatacion de que, por entonces, la prensa diaria continuaba desarrollando su
labor bajo los estandares convencionales del news-making periodistico, no pueden ser

tomados como referente de los contenidos actuales.

- Replanteamiento de la “agenda” de los investigadores en el darea de la CPSB

Finalmente, un hallazgo sorprendente de nuestro estudio fue el hecho de que el tema més
frecuente en esos diez afios era “politica sanitaria”, mientras que en la literatura
académica este tema apenas ha sido estudiado. Tal como se ha comentado en la
introduccién general de esta tesis y en la del propio articulo, los investigadores suelen
concentrar su atencion en ciertos temas o patologias, en especial las que tienen que ver
con controversias, epidemias, enfermedades de alta prevalencia (como el cancer) y con
los avances en la investigacion médica en general y, en particular, la biomédica. Por
utilizar el mismo simil, la “agenda” de los investigadores en el area de la CPSB hasta
ahora no ha prestado atencion al tema “politica sanitaria” (en el que se incluyen, por
ejemplo, noticias sobre la financiacion de la sanidad, el gasto farmacéutico, la gestién de
los hospitales o los conflictos laborales en la profesion médica), a pesar de ser el tema

mas recurrente en la prensa (al menos entre 2000 y 2009). La monitorizacion exhaustiva
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de todo el contenido publicado ha sido util, por tanto, para detectar estos temas, poner en
evidencia el sesgo en la investigacion y proponer nuevas lineas de investigacion en el area
de la CPSB.

ESTUDIO B

Este estudio ha permitido describir los profundos cambios en el acceso a la informacion
sobre ciencia y tecnologia que experiment6 la sociedad espafiola en los diez afios

comprendidos entre 2004 y 2014.

- La progresiéon en los recursos digitales: oportunidades y amenazas para la

ciudadania

Nuestro analisis constata como en esos diez afios internet triplicd su penetracién como
primera fuente de acceso a la informacion sobre ciencia y tecnologia. En 2012 internet
habia superado, por primera vez, a la television, a pesar de que es el Unico medio
tradicional que se ha mantenido relativamente estable como fuente de informacién
durante el periodo estudiado (e incluso en los dos afios siguientes, tal como ha mostrado
el ESTUDIO C).

Entre las transformaciones observadas, aparecen claras muestras de las oportunidades que
representa el nuevo entorno digital. En concreto, es de destacar el hecho de que en estos
afios el porcentaje de poblacion que cree estar totalmente desinformada sobre estos temas
se redujo hasta casi desaparecer. Este hecho es de particular importancia, pues el
porcentaje en los primeros afios de la encuesta habia sido muy elevado (llegando incluso
a un 20% en la encuesta de 2016). Esta observacion ha sido corroborada ampliamente en
el ESTUDIO C, centrado también en la informacion cientifica; asi como en el ESTUDIO
Dy el ESTUDIO E, centrados en la informacion sobre salud y biomedicina.

Nuestro estudio ha confirmado que las caracteristicas de tipo sociodemografico (edad,
nivel de estudios y género) y el uso que hacen los ciudadanos de la informacion cientifica
en su vida cotidiana (por ejemplo, si leen los prospectos de los medicamentos) definen
patrones distintos a la hora de acceder a la informacion sobre estos temas.

En general, durante estos afos los perfiles de usuarios con méas acceso a la informacion

cientifica eran aquellos de edades mas jovenes, con mas estudios y en especial, hombres.
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Sin embargo, algunas de las diferencias ocasionadas por factores socioeconémicos fueron
reduciéndose a medida que internet avanzaba en todas las edades, estatus
socioecondémicos y tanto en hombres como mujeres; una tendencia que prosigue en los
dos afos posteriores, segun constata nuestro ESTUDIO C. En este sentido, resulta
particularmente relevante la reduccion progresiva en la brecha digital asociada a género,
edad y nivel de estudios en el porcentaje de personas que se sienten desinformadas.

- El panorama hibrido de convivencia de medios periodisticos y recursos digitales

no periodisticos en 2014

Al final del periodo estudiado el panorama de los medios de acceso a la informacién
cientifica estaba constituido por una mezcla entre los medios de patrén periodistico —
principalmente television y en mucha menor medida, los diarios digitales —y los recursos
digitales que no habian sido creados con finalidad periodistica, tales como Wikipedia, las
redes sociales y las plataformas de video (YouTube). Tal como se ha descrito también en
otros estudios, las redes sociales en 2014 estaban ya muy extendidas, especialmente entre
los jovenes (Lopera & Moreno, 2014).

La convivencia en el mundo online de productos de patrén periodistico con productos
elaborados con otras finalidades ya habia sido anunciada previamente en la literatura
(Allgaier et al., 2013).

- Limitaciones del estudio

La limitacion principal del ESTUDIO B es que no se centra en la informacion sobre salud
y biomedicina, sino en la informacion cientifica y tecnoldgica. La relacion entre ambos
contenidos tematicos es clara en cuanto a que muchos de los temas médicos
(especialmente la biomedicina y la investigacion médica) se incluyen también en la
informacién cientifica (Wallington et al., 2010a). Sin embargo, en un estudio anterior, la
propia autora de esta tesis habia mostrado como los comportamientos de la ciudadania
que se manifestaba mas interesada en los temas de salud y la que se manifestaba mas
interesada por los temas de ciencia eran discretamente distintos en algunos aspectos
(Gema Revuelta & Corchero, 2011).

En el origen de esta investigacion, ya se habia detectado esta limitacion; sin embargo, la
posibilidad de poder participar en el estudio elaborado por la FECYT, tanto en el disefio
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del cuestionario como en el analisis de los datos, nos parecio una oportunidad que no
podiamos despreciar para avanzar en el proposito de nuestra investigacion. Esta
limitacion fue una de las razones que nos llevé a poner en marcha el ESTUDIO D vy el
ESTUDIO E, que se centran especificamente en el tema de la informacién de salud y
biomedicina.

Una segunda limitacion del estudio tiene que ver con el disefio cuantitativo el cual, a pesar
de tener una fuerza estadistica impensable en un estudio cualitativo, limita el nivel de
profundidad al que se puede llegar mediante las preguntas contenidas en el cuestionario.
Esta limitacion se ha tratado de compensar en este estudio explorando las mismas
cuestiones mediante métodos cuantitativos y cualitativos, en una labor de triangulacion

parcialmente reiterativa.

ESTUDIO C

Este estudio ha permitido contribuir al analisis temporal de las tendencias en las
transformaciones estudiadas en el ESTUDIO B (pues afiade datos sobre 2016), pero sobre
todo ha aportado una mayor comprension del efecto de la edad en el acceso y uso de la
informacion cientifica. Ademas, ha descrito en detalle el uso de las diferentes redes
sociales (Facebook, Twitter, Instagram, Linkedin) y, por primera vez, ha descrito el papel
relevante de los servicios de mensajeria instantanea como WhatsApp en el acceso a la
informacion sobre ciencia.
- En 2016, las redes sociales, la mensajeria instantanea (Whatsapp) y las
plataformas digitales (Youtube, Wikipedia) son los principales proveedores de

informacion cientifica, especialmente entre los més jovenes

En ese afio, nuestro estudio ha puesto en evidencia que las generaciones mas jovenes
acceden a la informacion cientifica a partir de un uso mas intenso y diverso de recursos y
canales online de corte no periodistico, mientras que entre los mas mayores se accede mas
a la informacion cientifica a traves del uso directo de medios de comunicacion de corte
periodistico (sean offline u online).

En comparacion con el ESTUDIO B, en 2016 el uso de redes sociales estd mas
generalizado y afecta a mas franjas de edad, aunque se identifican diferencias en los usos,

siendo los llamados ‘“nativos digitales” quienes muestran un comportamiento mas
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diferenciado del resto. En esta generacion, ademas de un escaso uso de medios de corte
periodistico, se presenta un uso intensivo y diversificado de redes sociales (incluyendo
servicios de mensajeria como WhatsApp) y de plataformas online. Por otra parte, son
también los que se sienten mas informados sobre ciencia y tecnologia de toda la
poblacion. En relacion a las redes sociales en estas generaciones y, sobre todo los de 15-
24 aios, aunque siguen citando en primer lugar a Facebook (como en el resto de edades),
mencionan también un uso mas intensivo de Twitter e Instagram que en las generaciones
inmediatamente mas mayores.

Las tendencias observadas en los distintos grupos de edades han sido también puestas en
evidencia en el ambito especifico de la CPSB, tal como hemos descrito en el ESTUDIO
D. En los préximos afios se vera si el patron de tendencia descrito entre los mas jovenes
persistira a pesar de que vayan cumpliendo mas afos (es decir, es un comportamiento
propio de la generacion, no de la edad) o bien iran cambiando e irdn adoptando otros
patrones mas similares a los observados en los grupos de edad inmediatamente superiores
a ellos. En concreto, una pregunta que plantean estos datos es ¢Los nativos digitales —
incluidos los postmillennials — dejaran de recibir informacion directa a través de los
medios de corte periodistico o bien a medida que cumplan afios integraran estos medios

en sus fuentes de acceso a la informacion?

— Limitaciones

Las limitaciones de este estudio son las mismas que en el ESTUDIO B, por lo que las

decisiones tomadas con la finalidad de compensarlas también han sido las mismas.

ESTUDIO D

La principal aportacion de este estudio es que ha permitido comprender en mayor
profundidad cuales son los medios que, en el periodo 2014 a 2018, estan mas implicados
en la exposicion de los ciudadanos a la informacion sobre salud y biomedicina, qué tipo
de comportamientos informacionales genera dicha exposicién (recepcion pasiva,
busqueda activa 0 ambas) y qué tipo de consecuencias genera la nueva situacion en el

control del poder sobre la informacion.
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Por otra parte, ha contribuido a conocer mejor el efecto de la edad en el comportamiento
informacional, tanto en el uso de los diferentes medios y recursos, como en las
necesidades de busqueda de informacion. Ha permitido, ademas, corroborar que las
conclusiones que el ESTUDIO B y el ESTUDIO C sefialaron para el ambito de la
informacion sobre ciencia y tecnologia son también aplicables respecto a la informacion
sobre salud y biomedicina; y afiadir informacién relativa a lo sucedido entre 2016 y 2018.
En este sentido, en 2018 se confirma el avance de las redes sociales como medio de
distribucion de la informacién sobre salud y biomedicina hasta situarse en un papel

central.

— EIl cambio en las relaciones de poder sobre la distribucion de la informacion
entre 2014 y 2018

En el estudio se ha puesto en evidencia que una de las principales transformaciones de la
CPSB entre 2014 y 2018 ha sido el cambio en las estrategias comerciales de las redes
sociales, que han reorganizado el control sobre la distribucion de la informacion. La
distribucion estratégica de la informacion, individualizada y basada en algoritmos
matematicos que, bajo criterios comerciales, estudian comportamientos individuales y
priman la visibilidad de lo més llamativo, es vista por los comunicadores especializados
como el factor mas determinante en la exposicion del ciudadano a la informacion sobre
salud. En definitiva, las empresas propietarias de redes estan ocupando el poder que antes
tenian los medios de comunicacion en el control de la informacion que llega a la esfera
de lo publico y, por tanto, pueden estar cambiando la agenda tematica de la sociedad.

Los cambios en el control de la informacion que circula en el espacio pablico suponen un
replanteamiento ético. Tal como hemos visto en la introduccion, el periodismo dispone
de un marco ético y de buena conducta profesional en el que se ha reflexionado y acordado
qué hay que hacer ante la informacion de salud. Sin embargo, cuando el control es
asumido por otro tipo de actores, el marco de regulacion ética no se puede aplicar.
Mientras que, en periodismo, la funcion informativa responde al derecho a la informacion,
y la separacion entre la funcion comercial y la editorial es uno de los pilares basicos de la
ética profesional; en el caso de un recurso electronico que es planteado fundamentalmente

como medio comercial, sin finalidad informativa, dicha limitacién ética no existe.
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Es necesario aclarar que no se pretende decir aqui que la CPSB realizada desde los medios
de comunicacion no presente a menudo conflictos éticos o sea siempre de calidad, pues
sin duda este es un problema frecuente y ha sido puesto en evidencia en multiples
ocasiones. En este sentido, cabe destacar los numerosos estudios sobre la calidad de la
informacion periodistica (Balasegaram, Balasegaram, Malvy, & Millet, 2008; Motl,
Timpe, & Eichner, 2006), la influencia por parte de sus fuentes de informacion (Vladimir
de Semir et al., 1998; Morrell, Forsyth, Lipworth, Kerridge, & Jordens, 2015), la
tendencia a exagerar las expectativas y el alarmismo (Clarke, Dixon, Holton, &
McKeever, 2015; Kitzinger, 1999), el error en la utilizacion de los datos o la falta de

especializacion.

— ¢Quién orienta al ciudadano en 2018? Need for orientation y el papel de los

medios de comunicacion, los influencers y los profesionales médicos

Las estrategias de las redes no solo se traducen en una redistribucion de las noticias, sino
que también hacen mas visibles al ciudadano aquellos influencers o generadores de
opinién que mejor se ajustan a los calculos matematicos comerciales, asi como a todo
tipo de fuentes que cumplan con los criterios del algoritmo. La funcién de guia (Need for
Orientation) que se habia descrito para los medios de comunicacion, en especial para
ayudar a comprender temas complejos o controvertidos (J. Matthes, 2008), la ocupan
ahora los inluencers que los algoritmos comerciales hacen mas visibles a cada usuario.
Esta capacidad de influencia es incluso mayor en tanto que el ciudadano actual, tal como
recoge el estudio, tiene mas necesidad de “sentirse informado” pero a la vez dedica menos
tiempo a informarse en profundidad por si mismo.

Este estudio, junto con el ESTUDIO E, proporcionan evidencias para afirmar que el
cambio en las relaciones de poder supone una amenaza, no solo para el periodismo, sino
sobre todo para la ciudadania. En este sentido, este estudio evidencia que las estrategias
de los ciudadanos para identificar la fiabilidad de una informacién online son, en general,
superficiales. Las cuestiones de disefio tienen mucha importancia, mientras que en
segundo plano se evaltan las cuestiones que tienen que ver con la confiabilidad de las
fuentes de informacion o la consistencia de los contenidos. Esta investigacion apoya los
resultados de Sillence et al. (2006).
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Por otra parte, tal como se ha visto también en el estudio, los profesionales médicos, que
podrian ejercer un papel muy importante ayudando a los individuos a acceder a una
informacidén mejor en internet y a integrarla mejor en sus procesos de salud, no parece
que hayan cambiado claramente entre 2014 y 2018, limitandose como mucho a no
“regafiar” a los pacientes por consultar en internet. Por lo tanto, no podemos afirmar que
la conducta de los profesionales sanitarios vaya realmente en la linea de la apomediacion
(Llamero Llamero, 2017). Pero para que los médicos puedan ejercer ese papel de guia 'y
hacer de la informacion online una oportunidad en lugar de una amenaza en la RMP deben
ser formados especificamente, a ser posible durante el grado, tal como explora el
ESTUDIO F.

— Limitaciones

Este estudio tiene dos limitaciones principales. Por una parte, las inherentes a las
metodologias cualitativas, que permiten explorar los problemas en profundidad, pero no
extrapolar los resultados a toda la poblacion. En segundo lugar, el hecho de que en 2014
los grupos focales estuvieran integrados por ciudadanos, mientras que en 2018 se tratase
de grupos de comunicadores especializados. Este disefio, que resulta muy valioso pues
disponemos a la vez de una vision desde dentro (las autopercepciones de los ciudadanos)
y una vision experta desde fuera (la vision de los comunicadores sobre los ciudadanos)
podria haber sido atin mas rico si en 2018 se hubieran realizado ademas grupos focales

con ciudadanos, para comparar peer to peer con los grupos de 2014.

ESTUDIO E

La principal contribucion de este trabajo es que la metafora del ecosistema ecolégico
permite visualizar mejor el objeto de estudio desde una manera global, ver como las
transformaciones en sus partes han afectado al resto de componentes (y al conjunto) e
identificar las principales diferencias entre la situacion en el afio 2000 y en la actualidad
(afio 2018).
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- Cambios en el “ambiente”

En la comunicacion publica de la salud, el disturbio o cambio més visible desde el afio
2000 ha sido la aparicion y expansion de las redes sociales, mientras que un disturbio
menos aparente (pero que, al haber sido sostenido en el tiempo, también ha implicado una
transformacion profunda del ecosistema) ha sido la progresiva entrada de informacion en
internet por parte de fuentes cada vez mas diversas y numerosas (incluyendo fuentes
expertas, no expertas, fuentes con intereses comerciales o no comerciales, con intereses
declarados o no declarados, etc.). Ambos disturbios, junto a otros cambios tecnoldgicos

y sociales, han modificado el ambiente en el que se produce la comunicacion de la salud.

En el ambiente profesional en el que ejercen los periodistas hay también disturbios muy
aparentes, como los cambios en las condiciones laborales y salariales asociados a la crisis
financiera y a la crisis general del periodismo. Y hay disturbios que no son tan aparentes
pero que estan modificando profundamente el ambiente en el que se trabaja. Entre éstos,
destacan en particular la toma de decisiones de redaccion cada vez méas basada en la
respuesta inmediata de la audiencia (clickbait) y en el posicionamiento en redes, junto al

efecto que en el trabajo de redaccion tienen las nuevas estrategias de la publicidad.

En este sentido, los medios de comunicacion tradicionales no parece que hayan innovado
realmente, sino que simplemente se han adaptado a la situacion asumiendo los modos de
los medios digitales (Campos Freire, 2015). La interactividad, tal como apuntaba
Bienvenido Ledn para el caso de la televisidén (2008) no ha sido tan intensa como algunos
habian anunciado a principio de siglo y, en todo caso, se ha orientado hacia una finalidad

mas comercial que auténticamente participativa.

Por otra parte, la integracion de los formatos transmedia que Carmen Pefiafiel habia
también descrito como una oportunidad en el nuevo sistema de la comunicacion (2016),

tampoco ha sido destacada especialmente en las respuestas de los entrevistados.

En nuestro estudio, cuando los entrevistados se refieren a la interactividad con la
audiencia y a la integracion de formatos multimedia en su propia empresa o medio de
comunicacion, salvo excepciones, suelen presentar una visién negativa, refiriéndose a

éstos como una forma de amenaza hacia sus condiciones laborales y a exigencias que se
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pide a los nuevos periodistas de salud, antes que como a una oportunidad real para el

periodismo o para la audiencia.

- Cambios en las “especies”

Los principales cambios en las fuentes de informacion en CPSB tienen que ver con: a) el
hecho de que ahora hay muchas més fuentes y de todos los tipos (expertas, no expertas,
con fines comerciales y no comerciales, etc.), b) comunican mas y, en algunos casos, de
manera mas profesionalizada, y c) utilizan muchos mas medios (redes sociales,

plataformas digitales, medios de comunicacién periodisticos, apps, etc.).

Las fuentes expertas (profesionales médicos, investigadores, academia), que ya existian
a principios de siglo, estan ahora mas visibles y tienen mas contactos con el resto de
especies. En este sentido, nuestros resultados coinciden con estudios anteriores en los que
se ha explorado la creciente especializacion de la comunicacion institucional desde
instituciones sanitarias, académicas y cientificas (Garcia-Latorre et al., 2017; Lubens,
2015).

Por su parte, los cambios en las condiciones ambientales han sido una ventaja para que
proliferen nuevas fuentes (actuando como especies “oportunistas”) o para dar mas
visibilidad a algunas que ya existian en el afio 2000 en el ecosistema de la CPSB. Entre
estas fuentes emergentes destacan las asociaciones civiles (pacientes y consumidores,
principalmente) y las fuentes no expertas que producen informacion de salud de todo tipo

(tales como usuarios a titulo individual, en su papel de prosumers).

Una especie en particular que emerge con gran visibilidad esta constituida por las fuentes
que difunden informacion falsa (o fake news). Un caso paradigmatico de fake news en
salud es la difusién de mensajes de ayuda para recaudar fondos para el falso tratamiento
de una enfermedad o de un enfermo en particular, como en el conocido caso de la nifia
Nadia, en el que sus padres deliberadamente difundieron un mensaje de ayuda falso
(Lépez Villafranca, 2017). En esta categoria se incluye también a aquellas fuentes que
promueven sustancias, técnicas o remedios que a pesar de no tener ninguna evidencia

cientifica se presentan como curativas o saludables (como buena parte de los remedios
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catalogados como “medicinas alternativas” pero que, dada su falta de evidencia, en esta
tesis hemos denominado “pseudoterapias”). Cabe decir que, en muchas ocasiones, los
propios promotores de las pseudoterapias desconocen la falsedad de las supuestas
pruebas. En este sentido, nuestros estudios coinciden con otras investigaciones anteriores
en las que se ha denunciado la presencia cada vez mayor de promotores de la homeopatia
y otras falsas terapias (Cano-Oron, Mendoza-Poudereux, & Moreno-Castro, 2018;

Moreno-Castro & Lopera-Pareja, 2016).

Las fuentes promotoras de las pseudoterapias pueden proceder de grupos ciudadanos, mas
0 menos organizados, de los propios profesionales médicos, o de la industria.
Metaféricamente hablando, la etiqueta de “producto alternativo” (ya sea para
comercializar homeopatia, zumos antioxidantes, “superalimentos” o pan “natural”) es
abanderada por parte del sector comercial con gran visibilidad en el nuevo ecosistema.
En todo caso, este tipo de fuentes resulta beneficiado por los algoritmos comerciales de
la distribucion de la informacion a través de las redes y también genera mas visitas y clics

en los medios de comunicacion.

- Cambios en las “interacciones entre especies”

El principal cambio en este aspecto es la transformacion en el control de la informacion
que tiene por consecuencia una reorganizacion de los poderes, tal como hemos explicado
con mas detalle en el apartado dedicado al ESTUDIO D en este mismo capitulo. En
general, todas las interrelaciones entre las especies han aumentado. Las fuentes de la
industria y el sector productivo se relacionan con los mass media y también utilizan
estrategias online sin la necesidad de recurrir a los mass media. Las fuentes expertas
(médicos, investigadores, etc.) se relacionan mas con los mass media que en el afio 2000
y con el resto de fuentes (aunque no con la capacidad de las fuentes mas comerciales o
Ilamativas). Las asociaciones civiles de pacientes y consumidores han aumentado mucho
sus relaciones, tanto con sus socios (a traves de las redes) como con los mass media,
convirtiéndose cada vez mas en fuentes de informacion y en ejemplo testimonial para los
relatos basados en el storytelling. En este sentido, un estudio reciente ha observado que

en television es mas frecuente que aparecieran pacientes como fuentes de informacion en
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noticias de salud, en comparacion con otros medios (Stroobant, De Dobbelaer, &
Raeymaeckers, 2017). En esta linea, el aumento de los formatos audiovisuales y
multimedia podria haber favorecido la mayor presencia de testimonios de enfermos y

representantes de los pacientes.

Finalmente, la ciudadania es ahora mas activa en sus comunicaciones y, aunque en
algunos casos también es productora de contenidos (UGC), el principal efecto
transformador en el conjunto del ecosistema de la CPSB lo producen sus
comportamientos informacionales: clicar un titular, compartir un video, comentar,
valorar, buscar una serie de palabras en Google o en otra plataforma (Youtube, por
ejemplo), etc. Es decir, la interaccion de la ciudadania con todas las fuentes y con los
mass media es mucho mayor ahora, pero especialmente por su efecto como consumidora

y prescriptora de contenidos, mas que en su papel de productora de los mismos.

- Cambios globales en el “ecosistema de la CPSB”: 2000 vs 2018

La Figura 1 y la Figura 2 (en las siguientes paginas) resumen de una forma visual los
cambios descritos en los parrafos anteriores, integrando los resultaos del ESTUDIO A,
ESTUDIO B, ESTUDIO C, ESTUDIO D y ESTUDIO E. Noétese que la Figura 1 en esta
representacion es idéntica a la Figura 2 del Capitulo 1. Introduccion General.

— las distintas especies: ciudadanos; personas pertenecientes a los circulos préximos a
los ciudadanos (familia, trabajo, escuela, etc.); ciudadanos pertenecientes a
asociaciones civiles tales como asociaciones de pacientes o de consumidores;
profesionales de la sanidad; representantes de la comunidad cientifica, de los medios
de comunicacion, de la industria o de la administracion. En el ecosistema de 2018 se
han representado dos especies emergentes (destacadas con una linea discontinua
alrededor): la industria que abandera la “etiqueta” alternativa y los grupos ciudadanos

promotores de pseudoterapias.

— el ambiente - online y offline - en el que conviven las especies y a través del cual

interactGan, integrado por espacios, canales y recursos de comunicacion. Las
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diferencias entre 2000 y 2018, comentadas en la discusion, tienen relacion con los
cambios tecnoldgicos y sociales que se han producido en este periodo.

- lasinteracciones en las que se produce intercambio (de informacion, publicidad, etc.)
en unas condiciones y unos contextos determinados. Las interacciones pueden ser
entre especies 0 entre especies y ambiente. El flujo o sentido de las interacciones
(unidireccional o bidireccional) se ha representado con la punta de la flecha, mientras

que la intensidad de la interaccion se ha representado con el grosor de las flechas.

Tal como se ha comentado en los apartados anteriores de este capitulo, las
transformaciones en los distintos componentes han implicado una reorganizacion del
control sobre la distribucion de la informacion, traspasando el poder desde las empresas
propietarias de los medios de comunicacion tradicionales hacia las empresas propietarias
de las redes sociales o de las plataformas de acceso a la informacion online (Google,

Youtube, etc.), junto a las empresas y organizaciones que se publicitan en dichos medios.
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- ¢Hacia la cultivacion de la sociedad o hacia su embrutecimiento?

Como ya se avanzaba en el ESTUDIO D y hemos comprobado en este estudio, las
experiencias y explicaciones de los participantes — ciudadanos y comunicadores

especializados — describen una gran paradoja en la evolucion del ecosistema de la CPSB.

Por una parte, el ciudadano del 2018 parece tener més interés por los temas de salud y
biomedicina, se siente mas informado que en el afio 2000, tiene més acceso a informacion
de salud procedente de fuentes especializadas (informacion que, ademas, es presentada
de manera mas comprensible y atractiva) y no teme buscar en internet para complementar
o comprender mejor lo que le han explicado los profesionales sanitarios en el marco de

la relacion asistencial.

Sin embargo, frente a esa gran ventaja, el ciudadano en 2018 esta mucho més expuesto
también a informaciones de poca calidad, sin evidencia cientifica alguna o a
informaciones que, directamente, son falsas. La emergencia de las fuentes promotoras de
las fake-news y de las pseudoterapias, con gran visibilidad en las redes sociales, junto al
cambio en la distribucién de la informacion periodistica, orientado hacia el clickbait y el
posicionamiento en redes (que viene, a su vez, determinado matematicamente por
algoritmos con finalidades estrictamente comerciales), estan teniendo ya efectos en la
calidad de los contenidos a los que la ciudadania esta mas expuesta. Es imposible predecir
las consecuencias de dicha exposicion sobre el conjunto de la sociedad y en cémo ésta
integre la informacion en sus propios comportamientos de salud, pero es evidente que
para que el impacto no sea negativo, se precisara un esfuerzo por parte de todos, incluidos
los profesionales médicos que tienen un papel clave por la credibilidad que inspiran entre

pacientes y ciudadanos.

Si en los proximos afos asistiremos a un progresivo embrutecimiento de la poblacion en
relacién a las cuestiones de salud o por el contrario los ciudadanos estaran mas cultivados
y tendran una mayor cultura sanitaria y cientifica es, de momento, una incognita. La
preocupacion por el efecto de la comunicacion en el embrutecimiento de las sociedades
no es algo nuevo (Ursell, 2001), pero en el caso de la salud y, en especial en el ecosistema

actual, esta cuestion cobra de nuevo verdadera importancia.
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Por otra parte, las visiones de principio de siglo que anticipaban que las redes sociales y
la Web 2.0 iban a permitir que el control —y el poder — pasase a manos de los usuarios en
lugar de que éste lo tuvieran los medios de comunicacion como en los sistemas
tradicionales (Cebrian Herreros, 2008), no parecen que de momento se estén cumpliendo
en relacion a la CPSB. Tal como hemos visto, aunque el control ya no esté tanto en los
medios de comunicacion, quienes controlan ahora la distribucién de la informacion son
los algoritmos comerciales de las redes sociales. Es decir: las empresas propietarias de
las redes y las empresas que contratan publicidad. El ciudadano tiene mayor presencia y

es mas interactivo, pero no puede afirmarse que tenga el control.

La responsabilidad sobre la evolucion futura de este ecosistema esta en las manos de las
fuentes (profesionales sanitarios, investigadores, administracion, industria, asociaciones
civiles, ciudadanos que crean contenidos, etc.) y de los periodistas, pero muy
especialmente en los responsables de los medios de comunicacion y de las redes sociales,
de las empresas y de los organismos reguladores. Y, por Gltimo, también en las manos de

la ciudadania y de sus comportamientos informacionales.

- Limitaciones del estudio

En este caso, ademas de la limitacion comentada antes respecto a las metodologias
cualitativas, otro problema de nuestro estudio fue la falta de respuesta por parte de
periodistas de medios audiovisuales, con lo que la muestra estd representada

fundamentalmente por periodistas de diarios (tradicionales y nativos digitales).

ESTUDIO F

Este estudio ha permitido diagnosticar por vez primera la situacién en Espafa de la
formacion en comunicacion en los estudios de grado de medicina y otras ciencias de la
salud, las ciencias de la vida, las ciencias ambientales y las ciencias naturales. Ha
constatado diferencias entre el sistema universitario espafiol y una muestra de diez
universidades de Latinoamérica. Una de las principales aportaciones de esta investigacion

es que propone un modelo para la categorizacion de los contenidos incluidos en las
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distintas asignaturas de comunicacién ofrecidos en las disciplinas objeto de estudio que
puede servir de referente de trabajo para la conceptualizacion de la ensefianza de la

comunicacion en grados cientificos.

Los resultados indican que la mayor parte de las universidades en Espafia no incluyen
asignaturas de comunicacion entre la oferta docente de sus estudiantes de ciencias (en las
disciplinas incluidas en esta investigacion). La excepcion principal a esta observacion la
constituyen los estudios de grado en medicina en Esparfia en los que si se ha extendido la
formacion en comunicacién, aunque principalmente se limita a la formacién en el ambito
asistencial. La situacion no ha cambiado respecto a los estudios anteriores en este sentido
(Ferreira Padilla et al., 2015), aunque nuestro estudio ha identificado algunas asignaturas
de comunicacion que complementan a la formacion en comunicacion asistencial en

algunas facultades.

- Limitaciones del estudio

La principal limitacion es que el estudio se basa Gnicamente en la informacion online que
ofrecen las universidades de manera abierta. Es posible que, en algun caso, la informacion
de los planes de estudio o de los programas docentes de las asignaturas no estuviera
accesible de esta manera, pero esta situacion se produce en casos muy contados. La
accesibilidad a la informacion publica online es actualmente muy elevada, tal como lo

hemos ido viendo en nuestros estudios.
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RELACION CON LAS HIPOTESIS DE PARTIDA

El ESTUDIO E confirma que “La evolucion de la comunicacidon publica sobre salud y
biomedicina (CPSB) en Espafia puede ser analizada tomando como referente el
constructo metaforico de “ecosistema”, pudiendo identificar los elementos que lo integran
(ambiente, especies e interacciones), asi como los cambios ocurridos entre 2000 y 2018,

los procesos que los han originado y las consecuencias de €stos”.

Los ESTUDIOS A, B, C, D y E confirman que “Desde el afio 2000, en Espafia la CPSB
ha experimentado transformaciones sustanciales que han aumentado su complejidad. Y
que, entre otros, los grupos de personas y ambitos afectados han sido los periodistas, el
resto de los agentes, la distribucion publica de la informacion y el control (o poder) sobre

la distribucion”

Los ESTUDIOS A, B, C, D y E confirman que “Desde el afio 2000, los comportamientos
de la ciudadania espafiola en relacion a la informacioén sobre salud y ciencia han
experimentado transformaciones: en el acceso a la informacion, en su uso y en el uso
especifico en el &mbito de la relacion médico-paciente de la informacion encontrada por

internet.”

El ESTUDIO F confirma que “La Universidad puede contribuir, durante los estudios de
grado, a la formacién temprana en comunicacion de los futuros profesionales de las areas
de las ciencias de la salud, las ciencias de la vida, las ciencias ambientales y las ciencias

naturales.”

Asi pues, las cuatro hipotesis principales de partida han sido confirmados. Los detalles
especificos sobre las mismas han sido comentados con mas detalle en los anteriores

apartados de este capitulo de discusion.
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CONCLUSIONES

Nuestra investigacion ha permitido comprender, desde una perspectiva global, cémo se
ha ido transformando la comunicacién publica sobre cuestiones de salud y biomedicina
(CPSB) en Espaiia en el periodo comprendido entre los afios 2000 y 2018, y ha puesto de
relieve las consecuencias de dichos cambios en distintos niveles de organizacién y control
de la informacion, identificando las oportunidades y las amenazas que éstos representan
para cada uno de los actores que participan y en el conjunto del ecosistema de la CPSB.

La investigacion ha descrito los sucesivos cambios producidos en el acceso a la
informacidn sobre salud por parte de los ciudadanos. Al comenzar el siglo, los medios de
comunicacion tradicionales eran los que marcaban la agenda de los temas de salud y
biomedicina que llegaban al espacio publico, sin embargo, éstos van siendo sustituidos
progresivamente por los medios y recursos digitales. En 2012 internet habia sustituido a
la television como principal fuente de informacion y en 2016 las redes sociales ocupaban
ya un papel central como proveedoras de informacion, especialmente entre los mas
jévenes. Las estrategias comerciales de las redes sociales, en particular entre 2014 y 2018,
estan teniendo como consecuencia un cambio en el control de la distribucion de la
informacidn, que ha pasado de estar en las manos de las empresas y entidades propietarias
de los medios de comunicacion tradicionales a las empresas propietarias de las redes
sociales, los buscadores y las grandes plataformas digitales, asi como de las empresas y
entidades que contratan la publicidad. Mientras que a principios de siglo los criterios
periodisticos eran decisivos en los contenidos que distribuian los medios de
comunicacion, en la distribucion actual de la informacion los criterios periodisticos no

tienen tanto peso como los comerciales, que son los que determinan la programacion

241



matematica de los algoritmos en que se basa el posicionamiento en redes y la contratacion

de la publicidad.

El posicionamiento en redes y las decisiones basadas en el clickbait en los medios de
comunicacion, junto a la emergencia de fuentes promotoras de fake-news y de
pseudoterapias, estan teniendo ya efectos nocivos sobre la calidad de los contenidos a los
que la ciudadania esta mas expuesta. Sin embargo, de manera paralela a este proceso,
desde el 2000 el ciudadano se siente mas informado, tiene mas acceso a informacion de
salud procedente de fuentes especializadas (informacion que, ademas, es presentada de
manera mas comprensible y atractiva) y no teme buscar en internet para complementar la
informacion proporcionada por parte de los profesionales sanitarios en el marco de la

relacion asistencial.

Es imposible predecir si la comunicacién publica de la salud y la biomedicina se dirige
hacia un proceso de embrutecimiento social progresivo o si, por el contrario, la tendencia
sera hacia la mayor cultura sanitaria y cientifica de la poblacién. La deriva que tome este
proceso depende de todos los actores que intervienen en la comunicacién, por lo que el

momento actual es clave.

La investigacion y, sobre todo, la formacion de los diferentes actores para aumentar la
consciencia sobre este problema y como abordarlo, pueden ser determinantes en la

evolucion futura del ecosistema de la comunicacion pablica sobre salud y biomedicina.
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PROPUESTAS DE FUTURO

Las transformaciones que se estan produciendo en el campo de la comunicacién publica
sobre salud y biomedicina (CPSB) estan teniendo consecuencias. El futuro es
impredecible, pero esta claro que todos los actores que participamos en la CPSB tenemos

nuestra parte de responsabilidad.

Tras haber completado esta investigacion se han puesto de relieve diversas lineas de
actuacion futura en los que se deberia seguir trabajando y en las que la autora de esta tesis
— como profesora asociada de la Universidad Pompeu Fabra, y directora del Centro de
Estudios de Ciencia, Comunicacion y Sociedad (del Departamento de Ciencias

Experimentales y de la Salud) — se compromete seguir avanzando.

Estas lineas de trabajo o propuestas de futro se concretan en tres tipos de acciones:

investigacion, formacion y comunicacién publica y participacién ciudadana.

LINEAS DE INVESTIGACION
Lineas de investigacion que deberian explorarse en un futuro:

1. Continuar el analisis de las transformaciones en la CPSB, incluyendo como en
esta investigacion, metodologias cualitativas y cuantitativas.

2. Explorar como los distintos cambios se relacionan con las distintas teorias sobre
los efectos sociales de los medios de comunicacion y explorar si es necesario
construir marcos tedricos especificos.

3. Profundizar en la comprension sobre la reorganizacion del poder y su efecto en la

calidad.
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4. Investigar o monitorizar la progresion de la participacion ciudadana en
asociaciones civiles, de pacientes y de consumidores, y su relacion con la CPSB.

5. Investigar o monitorizar la progresion de los grupos promotores de las
pseudoterapias y las fake-news.

6. Analizar los aspectos éticos que comporta el nuevo ecosistema de la CPSB, desde
la bioética y desde la ética de la comunicacion. Explorar la ética de la CPSB desde
la perspectiva de la publicidad y del mundo empresarial.

7. ldentificar buenas practicas en CPSB y explorar sus caracteristicas.

8. Explorar con mayor profundidad la oferta de formacion en comunicacion
disponible en los grados de ciencias.

9. Analizar la formacion en salud y/o ciencia en los estudios de periodismo y en
publicidad.

10. Comparar el ecosistema de la CPSB de Espafia con el existente en otros paises y

avanzar en la investigacion internacional.

LINEAS DE ACTUACION EN FORMACION

1. Fomentar la formacion en comunicacion de los profesionales de la salud, asi como
de los investigadores en las areas de ciencias de la salud y biomedicina. En
particular, fomentar que entre dichos profesionales se conozca la realidad actual
sobre la CPSB y se integren buenas préacticas profesionales.

2. En el caso concreto de los estudiantes de medicina y de otras disciplinas
asistenciales, fomentar una actitud proactiva en la relacién médico-paciente para
que la curiosidad que lleva al paciente a buscar informacidon en internet se traduzca
en una oportunidad para la salud y no en una amenaza.

3. Fomentar la formacion en salud y biomedicina, y en ciencia en general, en los
profesionales y futuros profesionales de la comunicacion y la publicidad.

4. Fomentar la reflexion por la CPSB en los estudios de cualquier disciplina
académica que pueda ser clave en un futuro (ingenierias TIC, ciencias econdmicas

y empresariales, derecho, sociologia, etc.).
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ACCIONES DE COMUNICACION Y PARTICIPACION CIUDADANA

1. Planificar, llevar a cabo y evaluar acciones de comunicacion y de participacion
ciudadana con el objetivo de mejorar la CPSB y de aumentar el conocimiento de
los procesos subyacentes en dicha comunicacion (cémo estd organizada la
distribucion de la informacion, cémo reconocer las diferentes fuentes de
informacidn, etc.).

2. Trabajar en la linea de las Escuelas de Salud y las Escuelas de Pacientes para
fomentar un uso de la informacion que pueda contribuir de mejor manera a las
decisiones en salud, en la linea de los movimientos para el empoderamiento del
paciente y la medicina centrada en el paciente.

3. Trabajar conjuntamente con la administracion, en particular la administracion
sanitaria, para mejorar el marco regulatorio de la CPSB y la mejor formacion de
la ciudadania.

4. Trabajar con el mundo empresarial para fomentar una mayor cultura de la
responsabilidad social y unas mejores préacticas en CPSB.

5. Desarrollar acciones de trabajo conjunto entre sociedad, academia, empresa y

administracion, para fomentar una mejor préctica de la CPSB futura.
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