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INTRODUCCION

El control del cdncer en el Brasil enfrenta a un
adversario difuso y de rdpida diseminacién: la infodemia
en céncer. La Organizacién Mundial de la Salud (OMS)!
define la infodemia como el exceso de informaciones —
verdaderas o falsas— que, en brotes y emergencias, genera
confusién, induce comportamientos de riesgo y abala
la confianza en las autoridades de salud. En el caso del
cdncer, miedo, urgencia y esperanza amplifican narrativas
engafiosas. En las redes, la desinformacién sobre el
tratamiento oncoldgico prende con fuerza y convierte la
sobrecarga informacional en amenaza clinica’.

En el Brasil, la desinformacién ya es una barrera
reconocida para las politicas consolidadas, como, por
ejemplo, la vacunacién contra el virus del papiloma
humano (VPH) y la deteccién del cdncer de cuello
uterino®. La experiencia reciente de desinformacién
gubernamental durante la COVID-19 mostré el poder
destructivo de mensajes falsos lanzados de canales oficiales
—un precedente que no puede ser ignorado en el cuidado
oncoldgico®.

En este articulo se discute que la infodemia en cdncer
es una emergencia sistémica que procede, en parte, de
incentivos digitales y vulnerabilidades sociales. En clave
sindémica, o sea, por medio de mecanismos de interaccién
entre la enfermedad en sy las desigualdades sociales que se
potencian, el cdncer y las desigualdades se retroalimentan
y la infodemia tiende a agravarse’.

Se propone, por lo tanto, sin agotar el asunto,
observar el asunto de la infodemia en cdncer a partir
de algunos ejemplos puntuales e ilustrativos, dadas las
limitaciones de un articulo de opinién. En el pais, el
problema de alfabetizacién funcional en salud® es un
hecho observable.

Asf, cualquier respuesta que pretenda ser eficaz necesita
ser sistémica: desde la regulacién de plataformas, pasando
por el fortalecimiento de respuestas institucionales en

el dmbito de la clinica, de la educacién y de la gestién,
hasta el empoderamiento de los ciudadanos mediante una
comunicacién en salud epistémicamente justa.

DESARROLLO

LA ARQUITECTURA DIGITAL DE LA DESINFORMACION

El ecosistema digital remunera compromiso, no
veracidad. La desinformacién, por lo tanto, no es un
accidente. En tiempos de capitalismo de vigilancia
informacional, las plataformas son disefiadas para
maximizar tiempo de pantalla y clics, premiando
contenidos que despiertan emociones intensas —como
miedo e indignacién—, independientemente de su calidad
epistémica’. La infodemiologfa ya alertaba: caracteristicas
formales del ambiente en linea moldean lo que es visto,
recordado y compartido®.

Resultados empiricos muestran que, a gran escala, las
noticias falsas se difunden mds lejos, rdpido y profundo
que las verdaderas, sobre todo por accién humana, no de
robots’. El simple acto de pensar en compartir un post ya
reduce la capacidad de juzgar su veracidad, saboteando el
discernimiento'. En el 4mbito del control del cdncer, el
disefio algoritmico es un factor de riesgo informacional:
prolifera rumores, promete milagros y sofoca datos
verificados, creando un riesgo sanitario.

IMPACTOS EN LA JORNADA DEL PACIENTE ONCOLOGICO EN EL BRASIL

La infodemia atraviesa la linea del cuidado. Pacientes
expuestos a promesas y rumores pueden retardar,
abandonar o substituir terapias comprobadas por
alternativas sin evidencia, lo que se asocia a la peor
sobrevida''. En andlisis de contenidos populares sobre
cancer en las redes, el 32,5% contenia desinformacién
y el 30,5% era potencialmente dafino —y estos tltimos
recibieron mds seguidores que contenidos seguros?.
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Aunque la problemdtica sea mds amplia, al detenerse en
un aspecto especifico de la prevencién, la desinformacién
debilita politicas ptblicas: en el cdncer del cuello uterino,
mitos sobre la vacuna contra el VPH, por ejemplo,
sabotean metas de eliminacién y amplian injusticias’.
La confianza terapéutica flaquea: pacientes llegan con
links y dudas plantadas; el ruido transforma divergencias
legitimas en sensacién de “nada es confiable”. En el
sistema, los mapeos en el Brasil sefialan una migracién del
foco del fact-checking hacia la alfabetizacién medidtica y el
didlogo ciudadano —todavia con baja capilaridad y fragil
integracién al Sistema Unico de Salud (SUS)™.

En este escenario, la infodemia se instala y prospera
en el vacio creado por las masivas necesidades de apoyo
informacional por parte de los ciudadanos y no atendidas,
en especial, por pacientes y sus familiares, transformando
la bisqueda por respuestas en un nuevo riesgo sanitario'?
—la infodemia en cdncer.

ALFABETIZACION EN SALUD COMO FACTOR CRITICO

El impacto de la infodemia es proporcional a la
vulnerabilidad de quien recibe la desinformacién. La
alfabetizacién en salud —capacidad de obtener, procesar
y usar informacién en decisiones de salud— es un

determinante clave'#!®

. En los servicios oncolégicos
brasilefios, aproximadamente la mitad de los pacientes
en quimioterapia ambulatoria, por ejemplo, presenta
alfabetizacién no adecuada o limitrofe®, exigiendo mds
“cuidado informacional” para que se eviten dificultades
de comprensién y vacios en la comunicacién en salud®.
Entre los candidatos a trasplante de células madre
hematopoyéticas, por ejemplo, este porcentaje es ain
mayor, con fuerte asociacién a la edad, baja educacién
e ingresos'®.

El mecanismo es directo: con alfabetizacién limitada,
las instrucciones clinicas se vuelven opacas, los resultados
se convierten en cifras indescifrables y la credibilidad
de fuentes en linea es dificil de juzgar. Datos nacionales
muestran que una menor educacién multiplica las
oportunidades de alfabetizacién restringida, y el inicio del
tratamiento es el momento de mayor vulnerabilidad —lo
que exige comunicacién clara, material en lenguaje comtn
y chequeo sistemdtico de comprensién®.

Por otro lado, tratar a la baja alfabetizacién como
variable clinica, educacional y de gestién —y no como
“falla individual”- es una condicién para reducir dano
informacional en el cuidado y mitigar “injusticias
epistémicas’, esto es, dafios a un sujeto en su capacidad de
conocer, comprender y comunicar, sobre todo en lo que se
refiere a las “capacidades hermenéuticas” del paciente y sus
familiares, procedentes de un déficit estructural que debe
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ser corregido por practicas de “cuidado informacional”;
o sea, epistémicamente mds justas para la sociedad, por
parte de profesionales prestadores del cuidado, gestores y
profesionales de educacién en salud®.

LOS HORIZONTES DE UNA SINDEMIA INFORMACIONAL DEL CANCER
PARA SUS RESPUESTAS

La perspectiva sindémica ilustra lo que sucede cuando
enfermedad, desigualdad y desinformacién interacttian:
los peores resultados emergen donde esas lineas se cruzan
con mids fuerza’, volviendo al “cuidado informacional”
mds necesario'. La respuesta, por lo tanto, no puede
restringirse a corregir rumores puntuales; debe reducir
la exposicién al peligro (arquitectura de las plataformas),
aumentar la resiliencia informacional (alfabetizacién
y educacién medidtica) y fortalecer la integridad del
sistema de cuidado (capacidad institucional de escucha
y respuesta).

Se sugiere, por lo tanto, a partir del marco referencial,
una estructura estratégica minima, a ser ampliada y
validada a partir de futuras investigaciones, para el combate
a la desinformacién en salud, que puede ser organizada
en tres ejes de intervencién complementarios: (1) bases —
regulacién, inteligencia de datos y educacién; (2) acciones
en lineas de cuidado —por ejemplo, vacunacién contra
el VPH y seguimiento oncoldgico; (3) métricas para
monitorear eficacia, resultados e impacto en el paciente
(Cuadro 11»3,6,7,11,13,17»20)'

El Cuadro 1 ilustra, a través de algunas sugerencias,
que enfrentar la infodemia en cdncer exige un ecosistema
integrado que va mds alld de la verificacién de hechos.
Es necesario alinear regulacion, inteligencia y educacién
con acciones de cuidado informacional®® y métricas de
evaluacién. Esta integracion dindmica permite anticipar
riesgos, fortalecer la gobernanza, asi como la confianza
clinica y consolidar a la ciencia como la guifa confiable.
Transformar la desinformacién en politica de salud ptblica
duradera protege pacientes, fortalece el SUS y la verdad.

El costo de la infodemia en cdncer va mds alld de
métricas: acorta vidas, atrasa diagnésticos y estresa
presupuestos con terapias equivocadas, ineficaces o
peligrosas. Revela un desorden: sistema complejo, lleno
de protocolos, tecnologia y argot; poblacién con baja
alfabetizacién en salud para decodificarlos. Invertir en
manejo de la infodemia y en alfabetizacién en salud no es
solamente una estrategia técnica, sino una intervencion de
justicia social y epistémica: protege a los mds vulnerables,
reduce desigualdades en el acceso a la informacién
calificada y fortalece la autonomia ciudadana frente a las
decisiones clinicas mds dificiles y abre un flanco para el

dominio de gobernanza mds confiable para salud'*'>"-22,
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Cuadro 1. Sugerencia de una estructura de respuesta a la desinformacién: pilares, aplicaciones e indicadores

Eje

Detalle

Acciones y descripciones

Pilares de
accion

Regulacion

La autorregulacién de las plataformas es insuficiente. Mas
transparencia algoritmica, priorizar fuentes acreditadas en
temas de alto riesgo y responsabilizaciéon por amplificacion
sistematica de dafo en salud’

Inteligencia

Instituciones como MS, INCA y Fiocruz deben migrar de

la reaccion a la infodemiologia activa, con escucha social
continua, andlisis de riesgo e informes de insights dgiles que
transformen datos en respuesta’'78

Educacién

A largo plazo, la solucién estructural contra rumores es
ampliar iniciativas y politicas de alfabetizacién en salud

y medios, integrada a escuelas y al SUS, alineada a
estrategias nacionales de educaciéon medidtica y a iniciativas
de alfabetizacién comunitaria'®?°. Este eje incluye educar
profesionales como comunicadores clinicos, capaces de
ajustar el lenguaje a la realidad del paciente'

Aplicaciones
inmediatas
en lineas del
cuidado

Atencién primaria

Campaias locales con mensajes probados por escucha
social; alianzas con escuelas y atencién primaria; prioridad a
narrativas de beneficio tangible y proteccién familiar'?

Servicio ambulatorio
oncolégico

Tamizaje breve de alfabetizacion en salud en la recepcion;
instrucciones de alta con “tres puntos esenciales”; QR
Unico para fuente oficial; devolucién de llamada telefénica
para duras criticas en la primera semana®, aplicacién de
estrategias de “cuidado informacional”'?

Ambiente digital

Monitorear narrativas de alto riesgo; tiempo-respuesta
como indicador; contranarrativas claras y repetidas;
involucrar oncélogos y sociedades cientificas en la autoria y
curaduria?17:18

Indicadores
para gobernar
la respuesta

De proceso

Tiempo hasta la primera respuesta a narrativas de alto
riesgo; nUmero de informes de insights emitidos; proporcién
de servicios con tamizaje de alfabetizacion'”'® y adopcién
de estrategias de comunicacién en salud epistémicamente
justas’®

De resultado
intermedio

Variacién de creencias clave (pre/post), compromiso con la
vacunacién y deteccién en las dreas prioritarias'”

De resultado

Atrasos diagnésticos, interrupciones terapéuticas atribuibles a
rumores y eventos adversos por terapias no comprobadas?!

CONCLUSION

Combatir la infodemia en cdncer es sustentar el
cuidado basado en evidencias en la era digital. Exige
coraje regulatorio, inteligencia institucional y educacién.
Con definiciones, taxonomias, plataformas de escucha
y guias, se puede reconectar ciencia, clinica y confianza.
Es un trabajo fino: devolver al cuidado la gramdtica
del encuentro y a la evidencia voz inteligible. La idea
de infodemia muestra que los datos, solos, no tocan
el proceso decisorio; es preciso volverlos habitables
colectivamente.
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Asi, los equipos deben regirse: por el oir para mapear
miedos y lagunas en el territorio, en la sala de espera, en las
redes y como diagndstico ampliado —cada pregunta indica
necesidad; cada silencio denuncia barreras. Por el traducir
para que la ciencia no se pierda en argots —transformar
protocolos en caminos claros, riesgos en proporciones
comprensibles, beneficios en promesas; simplificar sin
simplismo, preservando rigor y humanidad. Y, finalmente,
por el actuar con prontitud para responder a narrativas
nocivas antes que echen raices; incorporar tamizaje de
alfabetizacién al flujo asistencial; instituir materiales en
lenguaje comtn. Ademds, regular plataformas, operar
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inteligencia informacional, educar para la alfabetizacién
y ofrecer soporte informacional son medios que necesitan
ser aplicados en el 4mbito de la clinica, de la educacién
y de la gestién para que puedan mitigar los efectos de la
infodemia en cdncer y ampliar la calidad y la credibilidad

del cuidado.
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