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ODbjetivos

= |dentificar el papel de las estrategias retoricas en la
promocion de ciertas lineas de investigacion.

» Plantear algunos aspectos éticos y sociales ligados
al sistema de comunicacion social de la ciencia.

= Mostrar el peso excesivo de los intereses
comerciales de un solo agente frente al interés
general (salud publica).

= Proporcionar criterios utiles para manejar estos
factores en el debate publico sobre la investigacion
con celulas troncales.
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1. Todo resultado cientifico tiene
aplicaciones “prometedoras’...

= Papel de la retorica en la promocion de grandes
lineas de investigacion:
— Proyecto Genoma Humano
— Medicina “personalizada’
— Farmacogenomica
— Células troncales / terapia celular
— Medicina “regenerativa”
— Biotecnologias agro-alimentarias




...Sl se sabe como hacerlo llegar a

la prensa divulgativa...

JAMA .

The Journal of the American Medical Association

INFORR
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Preliminary Communication

Autologous Nonmyeloablative Hematopoietic Stem Cell Transplantation in Newly Diaghosed Type 1
Diabetes Mellitus

Jdlio C. Woltarelli, MD, PhD; Carlos E. B, Couri, MD, PhD; &na B. P. L. Stracieri, MD, PhD; Maria C. Cliveira, MD, MSc; Daniela A, Moraes, MD;
Fabiano Pieroni, MD, PhD; Marina Coutinho, MD, MSc; Kelen C. R. Malmegrim, PhD; Maria C. Foss-Freitas, MD, PhD; Belinda P. Simdes, MD, PhD;
Milton C. Foss, MD, PhD; Elizabeth Squiers, MD; Richard K. Burt, MD

JAMA., 2007;297:1568-1576.

his Is, £ our knowlede, the first reort of hih-dose immunnsuressiofallowed I autoloous nanmeloablaljve hematooieljc stem celhanslantaﬁon for human type 1 DM, Very
encouragng resultsywere obtained n a small number of aljents with ea- unsedisease. Nine-lhree en:ent of aljents achieved diﬁerenerinds of insulln Independence ang
treatment-related toxicitygwas low, with no mnrtali. Further follow-uisnecessa tconﬁnn the duration of insulin indeendem:e and the mechanismsyof action of the procedure, I

addition, randomized confrolledytrials and further biological studies are necessary to confirmythe role of this treatment in changing the natural history oftype 1 DM and to evaluate the
contribution of hematopoieticgstem cells to this change.



...Sl se sabe como hacerlo llegar a

la prensa divulgativa...
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... aunque los resultados sean
modestos y preliminares.

= “This is, to our knowledge, the first report of high-dose
immunosuppression followed by autologous
nonmyeloablative hematopoietic stem cell transplantation for
human type 1 DM.”

= “Very encouraging results were obtained in a small
number of patients with early-onset disease.”

= "93% patients achieved different periods of insulin
iIndependence and treatment-related toxicity was low, with
no mortality”.

Voltarelli JC et al., (2007): “Autologous Nonmyeloablative Hematopoietic Stem Cell
Transplantation in Newly Diagnosed Type 1 Diabetes Mellitus."JAMA 297 (14): 1568-
1576. April 11.
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... aunque los resultados sean
modestos y preliminares.

= “Further follow-up is necessary to confirm the
duration of insulin independence and the
mechanisms of action of the procedure.”

= “Randomized controlled trials and further biological
studies are necessary to confirm the role of this
treatment in changing the natural history of type 1 DM
and to evaluate the contribution of hematopoietic
stem cells to this change”.

Voltarelli JC et al., (2007): “Autologous Nonmyeloablative
Hematopoietic Stem Cell Transplantation in Newly Diagnosed
Type 1 Diabetes Mellitus."JAMA 297 (14): 1568-1576. April 11.
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O se fabrican los datos...

= Publicaciones claves del equipo coreano:

— Hwang WS et al. (2004): “Evidence of a Pluripotent Human
Embryonic Stem Cell Line Derived from a Cloned Blastocyst’.

Science 303: 1669-1674.

* Presunta clonacion de 30 embriones humanos y obtencion de
celulas troncales pluripotentes a partir de uno de ellos.

— Hwang WS et al. (2005): “Patient-Specific Embryonic Stem Cells
Derived from Human SCNT Blastocysts”. Science 308: 1777 — 1783.

* Presunta obtencion de 11 lineas de células troncales
pluripotentes mediante transferencia nuclear de células
somaticas de la piel de individuos enfermos a ovocitos de
donante.




...SlI la “noticiabilidad” ayuda a
rebajar los filtros.

= El cientifico surcoreano Hwang Woo-Suk y su equipo
protagonizaron uno de los mayores fraudes cientificos de la
historia (una presunta clonacion humana y la obtencion de 11
lineas celulares):
— consiguio engaiiar a la comunidad cientifica
— paso el filtro de los revisores de Science.

= | ecciones:
— La revision por pares puede no detectar fraudes muy sofisticados
— ¢ Tiene alternativas el peer review?

— La prensa debe mantener sus cautelas también ante la informacion
que le llega la propia comunidad cientifica (y de toda fuente).

— especializacion de los periodistas que cubren temas médicos y
cientificos complejos.
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| 0S excesos retoricos distorsionan
la percepcion publica...

= E| escandalo por el fraude coreano no resto
apoyo social a la investigacion con SC:

— Mas bien, parece imparable, con respaldo
institucional garantizado.

— Esparia aposto fuerte por la medicina regenerativa.

— Nuevas leyes reflejan el apoyo politico y cientifico
a esta linea de investigacion.

— La percepcion publica europea no se vio alterada

(en su mayoria es favorable al uso de ESC).
Eurobarometro 64.3 (2005): 29-42
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...y dejan en segundo plano las
sospechas de conducta inaceptable.

= Deficiencias detectadas por Magnus y Cho en la
investigacion de Hwang (Science, 19/05/2005).

(i) la supervision ética de las colaboraciones entre
cientificos de paises con estandares diversos;

(if) la proteccion de las donantes de ovocitos; y

(i) la tendencia a suscitar expectativas poco realistas en
relacion con los resultados de estas investigaciones.

D. Magnus, M.K. Cho, "Issues in Oocyte Donation for Stem Cell Research”,
Science 308, 2005: 1747-8.
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Responsabilidad de los editores y
revisores de Science

= Fallos importantes en el proceso de revision:

— Los datos del articulo fundamental (2005) fueron
amanados.

— Se utilizé material robado del Hospital Miz Medi de
Seul, ocultando su procedencia.

— Algunos colaboradores de Hwang fueron obligados a
elaborar ilustraciones falsas para el manuscrito.

— el objetivo expreso fue enganar a editores y revisores®.
— explotaron la “noticiabilidad” de sus trabajos para Science.

*L. Benitez-Bribiesca, M. Modiano-Esquenazi, “Ethics of Scientific Publication after
the Human Stem Cell Scandal’. Archives of Medical Research 37, 2006: 423—-424.
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Responsabilidad de los editores y

revisores de Scien

ce 2]

= Las revistas cientificas obedecen a intereses empresariales
que influyen en la seleccion de articulos y en el
acortamiento de tramites para su publicacion:

— El articulo de Hwang fue aceptado a los 53 dias de su envio (la

mayoria requiere 81 dias).”

— Los revisores no pudieron contrastar las ilustraciones ni
comprobar que habia duplicaciones (manejaron un formato

reducido).**

— Science no exigid a cada autor de los que figuraban a
continuacion de Hwang una declaracion firmada de cual habia
sido su contribucion al trabajo, como es habitual.

*S. Chong, D. Normile, "How young Korean researchers helped unearth a scandal". Science 311,

2006:22-25.

**J. Couzin, "And how the problems eluded peer reviewers and editors". Science 311, 2006: 23-24.
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La responsabilidad ética de los editores
de revistas cientificas a debate

= |as responsabilidades éticas de autores y editores son
objeto de tratamiento expreso en la Declaracion de
Helsinki:

Aptdo. B.27: «Tanto los autores como los editores tienen obligaciones
eticas. Al publicar los resultados de su investigacion, el investigador
esta obligado a mantener la exactitud de los datos y resultados. Se
deben publicar tanto los resultados negativos como los positivos o de
lo contrario deben estar a la disposicion del publico. En la publicacion
se debe citar la fuente de financiamiento, afiliaciones institucionales y
cualquier posible conflicto de intereses. Los informes sobre
Investigaciones que no se cifian a los principios descritos en esta
Declaracion no deben ser aceptados para su publicacion.»
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2. El arte de generar expectativas i

“Led by heart surgeon
Magdi Yacoub, the
team told Guardian
newspaper that the
full results will be
published in August
in the journal

Philosophical
Transactions of the
Royal Society B.” E"":

Camera flashes reveal scences
in 30

http://news.bbc.co.uk/2/hi/he
alth/6517645.stm

Human heart tissue grown from stem cells




El arte de generar expectativas

we provide the latest SCI news

[—T _

Home

Ads by Google Heart Valves Grown from Stem Cells Available Within Three Years

China Stem Cell Hews A British research team led by the world's leading heart surgeon has grown part of a3 human he
scheduled for later this vear pre uccessful, replacement tissue could be used in transplants

Mews on Research and - . 22
§ e en from heart disease within three years.

Treatments With Patient

— Efecto amplificador de la prensa generalista:

“Sir Magdi's team are scheduling trials in animals later this year. If
successful, it could mean stem cell grown heart valves being used in
transplants within three years”.

[http://www.medicalnewstoday.com/healthnews.php?newsid=67070]




Generar expectativas ya es un negocio

= Dr Adrian Chester, a senior member of the research team,
said: "We are attempting to grow a valve that will be
functional in adults and children and will be made entirely of
living tissue.

= "Hopefully it will be able to adapt to its environment, and
then just sit there and function just as a normal valve
functions under normal physiological conditions."

= "But as they stress, this is very preliminary work and the
direct translation to human is still some way off in the
future."

= Prof. Martin: “Although the work carried out the Harefield is
exciting there is a long road to be travelled before patients
awaiting heart transplants will benefit from this research’.

[httn://news bhe co tik/?2/hilhealth/6517045 <tml




Selected Companies and Clinics Offering Stem Cell Therapies

Company Location
Cells4Health Leuvenheim,
the Netherlands
Meural/ita Maoscow, Russia
EmCell Kiev, Ukraine
Medra Malibu, U.5.A.

Beijing Xishan Institute for
Meuroregeneration and
Functional Recovery

Beijing, China

Institute for Regenerative 5t. John, Barbados

Medicine
UMBILICAL CORD BLOOD CELLS

Biomark Atlanta, U.S.A.

Advanced Cell Therapeutics  Zurich, Switzerland

Rotterdam,
the Netherlands

Preventive Medicine Center

Conditions

Myocardial infarction, vascular disease,
spinal cord injury, stroke

Meurological diseases and injuries

More than 50, including neurological disorders,
aging, impotence, diabetes, cancer, HIV

More than 20, including neurological disorders,
depression, autism, sickle cell anemia

Spinal cord injury, ALS, and other neurological
conditions

More than 40

ALS, Parkinson’s, muscular dystrophy,
and others
More than 80

More than 50, including neurological, digestive,
and psychological disorders and aging

Patients treated

NA

NA

Almost 2000
in 13 years
More than 1000

More than 1000
since 2001

More than 50
since 2004

At least 23
in 2003

More than 600
in 4 years

More than 200
in 2 years

Cost (5)

+25,000

~20,000

+15,000

NA

20,000

25,000

10,000 to
32,000
25,000

23,000

Remarks

Treatment takes place at clinics
in Turkey and Azerbaijan

Procedures performed in
Dominican Republic
Thousands more on
waiting list

Treatment based on research
in the former Soviet Union

Mo longer operative;
founders wanted by FBI

reatments performed at

12 collaborating clinics
worldwide
Also treats patients referred by
Advanced Cell Therapeutics

SOURCE: COMPANY AND CLINIC WEB SITES, INFORMATION PACKAGES, INTERVIEWS, ALSTDF, BIOMARK CRIMINAL INDICTMENT. NA=INFORMATION NOT AVAILABLE.

Enserink M (2006): “Selling the Stem Cell Dream”.

Science, vol. 313: 160-163.




Las falsas expectativas pueden
traducirse en financiacion injusta

= «The Korean government reportedly provided Hwang's
laboratory with upwards of $65 million in a relatively short
period of time for research and new facilities, earmarking
over ~$25 million in a single year, and a large research
award as a “supreme scientist’.

= Concentrated funding of a single laboratory is not likely to
foster the growth of a community necessary to build a new
research field.

= |Large amounts of funding concentrated in a small number of
researchers could promote unhealthy competition by the
inordinate pressure created by expectations of returns for
such large sums.»

Cho M, McGee G, Magnus D (2006): “Lessons of the Stem Cell Scandal’.
Science, vol. 311: 614-615.



3. Norma Ingelfinger: restringe comunicacion
cientifica en congresos y prensa

= La norma impuesta en 1969 por Franz Ingelfinger, director
entonces del New England Journal of Medicine, ha sido
adoptada por otras muchas publicaciones medicas:

«Se entiende que el material presentado al Journal no ha
sido ofrecido a ningun libro, revista o periodico»

— rechazar articulos ya publicados en cualquier otro lugar.

= Pronto amplio su alcance, justificando el embargo impuesto
durante los meses que dura el proceso de publicacion.

Ingelfinger FJ. “Definition of «sole contribution»”.
N Engl J Med 1969, 281: 676-677.




La norma Ingelfinger

Limita la libre circulacion de informacion
(retrasa / condiciona la atencion médica
que reciben millones de pacientes)

Garantiza exactitud en la informacion, revisada
por especialistas.

Reduce las ventajas asociadas a la inmediatez,
fluidez y rapida disponibilidad de
informacion cientifica actualizada.

Mantiene el interés de las noticias aparecidas
en revistas cientificas que buscan
rentabilidad comercial.

Resta eficacia preventiva a las politicas de
salud publica, muy dependientes de datos
actualizados.

Favoreceria la adopcion de politicas sanitarias
fundadas en datos bien contrastados por
especialistas.

Limita lo que puede ser comunicado en
congresos cientificos y entrevistas, mucho
antes de su publicacion.

Muchas polémicas cientificas surgen por
revelar de forma precipitada e inexacta
hallazgos cientificos, sin filtro (peer review).

Ejerce un control inaceptable sobre resultados
de investigaciones pagadas con fondos
publicos, puestos al servicio de intereses
privados en lo que atafie al contenido,
tiempo y utilidad potencial.

El interés periodistico de una revista
desaparece si los autores revelan sus
hallazgos antes de que sean publicados (el
periodismo de primicia ayuda a rentabilizar
|as revistas).



4. Intereses comerclales de las revistas
cientificas e interés general

= Embargar la aparicion de informacion, datos y resultados de
interes publico en materia de ciencia o salud atenta contra
el principio de la libre circulacion del conocimiento.

= La actividad cientifica es una empresa cooperativa de
alcance mundial.

= (Aque intereses sirven las restricciones imponen agentes
con animos de lucro?

= .GPrevaIecen .de hecho, cuando cc_)lisior]an con otros de
igual o superior rango: salud publica, bien comun...?

‘ Investigadores ‘

Empresas que gestionan publicaciones
cientificas especializadas

‘ Sociedad ‘
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¢ Influye la noticiabilidad en la revision /
publicacion de articulos cientificos?

= Asociacion entre la aparicion de un articulo
periodistico en los resumenes de prensa (press
releases) que las revistas cientificas entregan a los
periodistas y del mismo tema en un periodico
nacional.

= El orden en que el articulo aparece en el resumen
de prensa condiciona también su relevancia en los
periodicos generalistas y el numero de historias y
temas que el periodico publico.




Retdrica y otros recursos
divulgativos en los press release

= Pérdida de 'noticiabilidad’ de los congresos cientificos

— las revistas cientificas ocuparon el eje central de la comunicacion
entre cientificos.

= |as revistas buscan ganar cuota de atencion en los medios®
— Elaboran semanalmente comunicados de prensa (press releases)
— Emplean lenguaje divulgativo, sin tecnicismos incomprensibles

— “Lleno de recursos para hacer de la informacion un bocado
apetecible y susceptible de ser convertido en noticia”

* Gemma Revuelta (2007): "El press release de las revistas cientificas: un arma de doble filo".
Observatorio de la Comunicacion Cientifica, Univ. Pompeu Fabra. (Materiales "Curso de
Posgrado: Comunicacion en Medicina y Salud, Univ. Pompeu Fabra - Univ. Granada).
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5. Riesgos de una alfabetizacion
cientifica distorsionada

= Efectividad espectacular de los press releases,
ayudada por el efecto multiplicador de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion:

"Las revistas tienen en sus manos la capacidad de
contribuir al enriquecimiento de la cultura de la
sociedad en materia cientifica, dado su estrategico

papel entre la comunidad cientifica y los medios de
NERERS

G. Revuelta: (2002): Etica de la comunicacion médica. Cuadernos de la
Fundacio Victor Grifols i Lucas, n° 6, pp.19-33.

Cfr. De Semir, V.; Ribas, C. and Revuelta, G. “Press releases of
Science Journal Articles and Subsequent Newspaper Stories
on the same Topic”. JAMA ,1998; 280:294-295
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5. Riesgos de una alfabetizacion
cientifica distorsionada

= En las relaciones con los medios (press releases) las
revistas no parecen mantener el mismo nivel de rigor,
transparencia y objetividad que en sus relaciones con los
investigadores y con la comunidad cientifica.

= | a busqueda de impacto mediatico

— condiciona la forma en que la informacion cientifica es
comunicada a los periodistas y como llega a la sociedad.

— puede restar excelencia cientifica.

= La alfabetizacion cientifica debe servir para |
discriminar entre meras conjeturas, potencial clinico
0 social y expectativas realistas.
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Interés periodistico
VS Interes popular

= Replica al art. de Juan Arias “Los lectores piden mas y mejor
informacion cientifica”, en El Pais, 9/4/95:

“Al igual que nuestros lectores interesados en la informacion
cientifica o de salud, lamento, y mucho, como responsable
de la misma, que las p05|b|I|dades de una mayor presencia
de estos temas nos vengan muy condicionadas por el
espacio que se nos adjudica, y (...) por la todavia escasa
sensibilidad general que suscitan estos temas en los propios
medios, unida a su falta de tradicion en la prensa espafiola,
a diferencia de la anglosajona, donde son habitualmente
objeto de sus primeras paginas.”

Malén Aznarez, redactora-jefa de Sociedad (El Pais).
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Interés periodistico
VS Interes popular

Déficit del 43% en informacion sobre avances médicos
Déficit de un 37% sobre descubrimientos cientificos
Déficit de un 30% sobre ecologia y medioambiente.

0% de déficit en informacidn deportiva
5% de exceso de informacion politica

Datos del Centro de Investigaciones Sociologicas (C.I.S.), presentados
en Granada por Ernesto Paramo, director del Parque de las Ciencias,
en el | Congreso sobre Comunicacion Social de la Ciencia.

25 al 27 de Marzo de 1999




¢Interpretacion de resultados
sistematicamente sesgada?

= Dificil trazar la frontera entre
— ‘Confianza’ en la utilidad de los resultados
— Interpretaciones ‘'sesgadas’ de los datos
— Sugerir posible utilidad /aplicacion clinica (sin plazos)
— Optar por el escenario de aplicaciones mas favorable
— Exagerar aplicabilidad clinica (e inmediatez)
— ‘Vender' expectativas poco razonables (profecias, utopia)

— Persuasion fraudulenta (publico, instituciones,
Inversores...)




Autorregulacion ética
e interes publico

= Elideal de informacion veraz e imparcial exige la maxima cautela en la
interpretacion y valoracion de resultados cientificos:
— Es inaceptable generar expectativas clinicas sobre una base de expectativas

remotas, improbables 0 muy poco consistentes.
— Menos aun bajo la presion de grandes firmas o consorcios econémicos.

En 1960, la National Association of Science Writers de EE.UU. Contra la
tendencia a incluir anuncios en los medios para pagar a escritores de

ciencia, acordaron:
12, Un escritor de ciencia tomara todas las medidas necesarias. para asegurar

que la informacion que ofrece al publico es precisa, veraz e imparcial.

2°. No deberia permitir ninguna remuneracion de una organizacion comercial ni
permitir que su nombre sea utilizado para promover un servicio, un producto

0 una organizacion comercial. Tal actividad sera considerada perjudlmal para

el mejor interés de esta asociacion.
Burkett, David Warren, Writing Science News for the Mass Media.

Hou’ston, Texas, Gulf Publishing Company, 1973, pp. 125-126.
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6. Hacia un ideal de informacion
veraz, imparcial y contextualizada

= Una retorica manipuladora es incompatible con la exigencia
de veracidad e imparcialidad.

= En los textos cientificos, también la retdrica razonablemente
persuasiva deberia estar limitada por autoexigencias éticas
de “proporcionalidad contextualizada”.

— Sopesar las consecuencias Y riesgos.
— ¢ 350lo cuando no haya métodos alternativos para
conseguir objetivos cientificos socialmente valiosos?

[Ej.: Las medidas terapéuticas, el uso de la fuerza por parte del Estado o
la severidad de ciertos imperativos legales siempre deberian aplicarse

segun criterios de proporcionalidad “contextualizados”, para evitar
Injusticias manifiestas o ensafiamiento.]
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El criterio de proporcionalidad
contextualizada

= | aresponsabilidad ética del periodista cientifico se
juega en el modo de conectar su accion y
compromisos profesionales con los intereses del
publico (si contribuye a fortalecer o deteriorar el
interés general).
— Un comunicador imparcial de noticias y puntos de vista
— desde la perspectiva imparcial del publico

— usando fuentes fiables y métodos aceptables para poner

la informacion al servicio de una ciudadania autonoma.
[http://lwww.journalismethics.cal/research_ethics/nature_of_journalism_ethics.htm]

N e N S— T - P~ " 0 B Y. . N



Conclusiones

= Exigencias éticas basicas para el cientifico,
investigador o periodista:

—  Objetividad y exactitud,
— Equilibrio, pluralidad y ecuanimidad
— Imparcialidad e integridad.

= Para comunicar resultados “prometedores” sin
suscitar falsas expectativas:

— proporcionalidad contextualizada

N e N S— e Y . A Y. . N
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