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RESUMEN

La ausencia de estadisticas nacionales en salud constituye una amenaza silenciosa
que vulnera el derecho ciudadano a la informacion veraz, impide una planificacion
basada en evidencia y agrava las desigualdades sanitarias. Desde el principialismo,
se evidencian violaciones a los principios de justicia distributiva, autonomia
informada, beneficencia y no maleficencia. La bioética latinoamericana critica
denuncia la invisibilizacién de poblaciones vulnerables y la falta de participacion
comunitaria en la construccion del conocimiento. La opacidad estadistica ha sido
funcionalamodelosautoritariosonegligentes, generandodesconfianzainstitucional
y afectando la salud mental colectiva, impidiendo la asignacién equitativa de
recursos, perpetua la exclusion y limita la evaluacion de politicas publicas. Los
gobiernos son responsables en la generacion, actualizacion y publicacion de datos
confiables, accesibles y protegidos. Se proponen soluciones como el fortalecimiento
de sistemas de informacion, auditorias ciudadanas, capacitacion en bioética
estadistica y el uso de tecnologias abiertas para democratizar el analisis.
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ABSTRACT

Absence of national health statistics constitutes a silent threat that undermines
citizens’ right to truthful information, obstructs evidence-based health planning,
and exacerbates health inequalities in access to services. From the principialist
perspective, violations of distributive justice, informed autonomy, beneficence,
and non-maleficence are evident. Latin American critical bioethics denounces the
invisibilization of vulnerable populations and the lack of community participation
in knowledge production. Statistical opacity has served authoritarian or negligent
models, generated institutional distrust and affecting collective mental health.
There is responsibility of national and regional governments to generate, update,
and publish reliable, accessible, and protected data. Proposed solutions include
strengthening health information systems, promoting citizen audits, training in
statistical bioethics, and using open technologies to democratize analysis.
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INTRODUCCION

La salud publica de las naciones se construye sobre pilares invisibles pero
fundamentales: los datos (1-5). Las estadisticas nacionales en salud no son simples
cifras; son el reflejo cuantificable de vidas, sufrimientos, logros e incluso las
carencias. Su ausencia constituye una forma silenciosa de violencia estructural,
sistematizada y poco constructiva que impide el diagndstico real de los
problemas sanitarios, obstaculiza la planificacién basada en evidencia y perpetta
desigualdades historicas (1-7) en especial las poblaciones en minusvalia.

Desdeuna perspectivabioética, estaomisionno puedeyjamasdebe considerarse
neutra. El modelo principialista denuncia la vulneracion de los principios de
justicia distributiva, autonomia informada, beneficencia y no maleficencia (1-6).
La bioética latinoamericana critica, por su parte, senala que la invisibilizacion de
poblaciones vulnerables y la falta de participacion comunitaria en la construccion
del conocimiento representan una negacion ética del derecho a existir en los datos
(1-8) y de los principios constitucionales que rigen los estados (1-8).

Historicamente, la opacidad estadistica hasido funcional amodelos autoritarios
o negligentes, generando desconfianza institucional y afectando la salud mental
colectiva (9,10,9). En el plano social y economico, la falta de datos impide la
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asignacion equitativa de recursos, limita la evaluacion de politicas publicas y
debilita la capacidad de respuesta ante emergencias sanitarias (5-8).

La bioética, como ciencia del cuidado de la vida, exige que cada namero
represente una historia humana, y que cada omision sea reconocida como una
herida social que demanda reparacion (6-15). Esta reflexion busca no solo
denunciar la ausencia de estadisticas, sino también formar conciencia ética en los
profesionales de la salud y en quienes dirigen los sistemas sanitarios, para que
reconozcan que gobernar con datos es gobernar con dignidad (1-5, 16-18).

DESARROLLO
Enfoque Principialista

El modelo de Beauchamp y Childress (6), propone cuatro principios
fundamentales que, en el contexto de la ausencia de estadisticas nacionales en
salud, revelan no solo una falla técnica, sino una herida ética profunda que vulnera
derechos fundamentales y erosiona la confianza ciudadana.

El filosofo espafiol Fernando Savater nos advierte que “la ignorancia impuesta
es una forma de esclavitud moderna” — y en salud, esta esclavitud se traduce en
decisiones médicas tomadas sin consentimiento real, sin contexto, sin voz. Esto
se traduce, tomando en cuenta el principio de autonomia en el cual se exige que
cada persona pueda tomar decisiones informadas sobre su salud, su cuerpo y su
destino. Sin datos publicos, esa libertad se convierte en una ilusion. La ciudadania
queda atrapada en la niebla de la desinformacidn, sin brtjjula ni mapa (1-18). Como
sefiala Beauchamp y Childress, la autonomia implica actuar con comprension y
sin coaccidn, y eso requiere acceso a informacion veraz (1-6).

En el corazon de la salud publica, la beneficencia no se limita a la accion
de hacer el bien: implica prever el dafo, anticiparse al sufrimiento y construir
escenarios donde la dignidad florezca. Las estadisticas bien utilizadas son semillas
de bienestar colectivo; permiten disefiar politicas que previenen enfermedades,
protegen a los mas vulnerables y promueven entornos saludables, equitativos y
sostenibles. Su ausencia, en cambio, es una forma de indiferencia institucional
que, como advirtié Octavio Paz, “es el peor de los males” —una sombra que se
extiende sobre quienes mas necesitan ser vistos. Cuando los datos faltan, se impide
sembrar y cosechar esa justicia sanitaria que tanto anhelamos, especialmente para
evitar la discriminacidn estructural que afecta a comunidades indigenas, personas
mayores, con discapacidad o en situacion de pobreza. La indiferencia estadistica
se convierte asi en una forma de abandono silencioso, donde el olvido se disfraza
de omision técnica (1-18).
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Desdelabioéticaclinica, Bustos Saldafialoexpresaconclaridad: “Labeneficencia
no es solo hacer el bien, sino anticiparse al dafio y construir escenarios de dignidad”
(7). Esta afirmacion nos recuerda que el verdadero cuidado no comienza en el
hospital, sino en la voluntad politica de conocer, reconocer y actuar. Porque cada
dato ausente es una historia no contada, una necesidad ignorada, una vida que
no entra en el mapa de decisiones. La beneficencia exige entonces una mirada
ética que abrace la totalidad del ser humano, no como objeto de intervencion, sino
como sujeto de derechos. Y en esa mirada, el dato se convierte en puente: entre
el conocimiento y la compasion, entre la técnica y la ternura, entre el Estado y su
pueblo (1-7).

El principio de no maleficencia exige que ninguna accion, por omision o
negligencia, cause dano evitable a las personas. En el ambito de la salud publica,
ocultar, manipular o fragmentar los datos estadisticos no es solo una falla técnica:
es una forma de violencia institucional que vulnera el alma ética de una nacion
(8-16). Como advierte Valdés, “el dafio ético no siempre es visible, pero sus
consecuencias son profundas y persistentes” (17). La opacidad estadistica genera
angustia colectiva, erosiona la confianza en las instituciones y conduce a decisiones
erradas que pueden costar vidas, especialmente entre quienes ya habitan los
margenes: comunidades indigenas, personas mayores, con discapacidad o en
situacion de pobreza. Negar la verdad es negar el derecho a la proteccion. Simone
Weil lo expresa con una lucidez conmovedora: “La verdad es una necesidad vital
del alma” (18). Y en ese sentido, cada dato oculto es una herida silenciosa que
asfixia la conciencia social. La no maleficencia, entonces, no se limita a evitar el
dafio fisico: exige prevenir el sufrimiento psicologico, el abandono simbdlico y la
exclusion estadistica. Porque cuando una vida no estd registrada, no esta protegida;
y cuando una comunidad no aparece en los informes, no existe para las politicas
publicas. La ética del cuidado nos recuerda que el silencio institucional también
mata. Y que el respeto por la vida comienza por nombrarla, contarla y reconocerla.
En cada cifra debe latir una historia, y en cada tabla, un compromiso. Porque el
dato no es solo un nimero: es el eco de una necesidad, el reflejo de una dignidad,
el testimonio de lo humano (1-6).

La justicia distributiva exige que los recursos en salud se asignen de forma
equitativa, y eso solo es posible si los datos son precisos, publicos y actualizados.
La ausencia de estadisticas perpetiia desigualdades, invisibiliza a las poblaciones
vulnerables y favorece decisiones arbitrarias (1-6).

La Universidad Internacional de La Rioja (UNIR) (19), senala que los
metadatos y los datos abiertos no solo son herramientas técnicas, sino pilares
éticos para garantizar la transparencia, la equidad y la eficiencia en la gestion
publica. En su anadlisis, se destaca que la simple publicacion de informacién ya
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no es suficiente: ahora se requiere una comprension profunda de los datos, su
organizacion inteligente y su capacidad para generar conocimiento accionable.
Esta transformacion implica pasar de una administracion opaca y vertical a una
gobernanza horizontal, donde la ciudadania no solo accede a la informacion,
sino que la interpreta, la cuestiona y la utiliza para exigir justicia. Los metadatos
permiten detectar patrones, anticipar crisis, evaluar el desempenio institucional
y visibilizar zonas de exclusion. En este nuevo paradigma, el dato deja de ser un
numero aislado para convertirse en un testimonio social. Como lo ejemplifica
el caso de Lucia, una ingeniera de datos que, desde su escritorio, logra analizar
millones de resoluciones judiciales y detectar sesgos estructurales, los ciudadanos
del siglo XXI estan escribiendo un nuevo capitulo en la relacion entre sociedad
e instituciones (19). Esta revolucion silenciosa exige que los gobiernos no solo
publiquen cifras, sino que habiliten mecanismos de interpretacion, participacion y
accion. En palabras del articulo, “el futuro de la gestion publica no es solo cuestion
de transparencia, sino de comprension, prediccion y accién”. Asi, los metadatos se
convierten en una forma de justicia anticipada, donde la ética del dato se entrelaza
con la dignidad de los pueblos. El filosofo John Rawls lo resume con fuerza: “Las
desigualdades son injustas a menos que beneficien a los mas desfavorecidos.” Sin
datos, no hay forma de saber si eso ocurre (1-6, 20).

Bioética contempordanea

La bioética latinoamericana critica no se conforma con los principios
universales: los amplia, los contextualiza y los encarna en territorios heridos por la
desigualdad. Frente a la ausencia de estadisticas nacionales en salud, esta corriente
exige una mirada estructural, comunitaria y profundamente humana (1-5).

Determinacion social de la salud

El concepto de determinacion social de la salud, desarrollado por Jaime Breilh
(8), propone que los datos deben reflejar no solo enfermedades, sino las condiciones
estructurales quelas generan: pobreza, exclusion, violencia, degradacién ambiental,
afirma que “la epidemiologia critica no puede ser otra cosa que radicalmente
emancipadora”. Las estadisticas, entonces, no son neutras: son instrumentos de
poder simbolico que pueden transformar o perpetuar visiones del mundo. Su
ausencia impide diagnosticar el alma social de una nacion.

Estudios recientes han demostrado que los errores por sesgo de seleccion y
omision de datos pueden generar subestimaciones de hasta 400% en el consumo de
alcohol entre adolescentes cuando se utilizan métodos voluntarios de recoleccion
en lugar de estrategias obligatorias y representativas (19, 20). Asimismo, el sesgo
en algoritmos médicos ha llevado a que modelos de inteligencia artificial predigan
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dolor con precision solo en pacientes blancos, ignorando el sufrimiento de personas
racializadas debido a datos entrenados con prejuicios clinicos (20-22).

Estas distorsiones no son meramente técnicas: son éticas. Cuando los datos
excluyen a los mas vulnerables, se perpetiia una forma de injusticia epistémica que
impide reconocer el sufrimiento colectivo. Como escribié el médico y escritor Paul
Kalanithi: “Cada paciente lleva dentro de si su propio médico” —pero si no esta
registrado, ese médico interior queda silenciado (21).

La determinacion social exige entonces que las estadisticas abracen la
complejidad humana, reconozcan las raices del dolor y visibilicen las voces que
histéricamente han sido ignoradas. Porque en salud publica, lo que no se cuenta,
no se cuida (1-5, 20-22).

Vulnerabilidad y dignidad

Desde una perspectiva filosofica, juridica y bioética, la vulnerabilidad
no representa debilidad, sino una condicion ontologica que exige proteccion,
reconocimiento y justicia. Es el punto de partida ético desde el cual se construye
la dignidad humana. Vargas-Machado (9) lo expresa con claridad: “La dignidad
humana no puede desvincularse de su vulnerabilidad inherente”. Esta afirmacion
nos recuerda que toda politica publica, toda estadistica y toda decision sanitaria
debe partir del respeto por lo fragil, lo diverso y lo excluido.

Cuando los datos no visibilizan a los marginados, se les niega el derecho a
existir en el discurso publico. La omision estadistica no es solo un error técnico:
es una forma de invisibilizacion institucional que perpettia el abandono. Como
advierte Luciano Floridi (22), filésofo de la informacién, “la proteccion de la
privacidad debe basarse directamente en la proteccién de la dignidad humana”
En este sentido, los datos no son propiedad del Estado, sino extension simbdlica
de las personas que representan (1-5, 22).

La bioética contemporanea exige que las estadisticas abracen la diversidad
humana, reconozcan las diferencias y reparen las exclusiones. Adela Cortina (23),
fildsofa espanola, propone el concepto de “aporofobia” —el rechazo al pobre—
como una forma de violencia estructural que se reproduce cuando los sistemas
de informacion ignoran a quienes no tienen voz. La ausencia de datos sobre
comunidades indigenas, personas con discapacidad o adultos mayores no es
casual: es reflejo de prioridades politicas que deben ser cuestionadas desde la ética.

En el dambito médico, Paul Farmer (24), médico y antropologo, afirmaba que
“la equidad en salud comienza por reconocer que cada vida cuenta, y que cada
omision es una injusticia”. Esta vision humanista nos invita a pensar que los
datos no son solo herramientas de gestion, sino actos de reconocimiento. Por ello,
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evitar errores y omisiones en las autoridades sanitarias no es solo una cuestion
de eficiencia: es una exigencia ética. La humanizacion del dato implica garantizar
que cada cifra represente una historia, que cada tabla incluya a quienes han sido
histéricamente ignorados, y que cada informe sea un espejo justo de la realidad
social

Participacion comunitaria

La produccion y analisis de datos en salud no puede ni debe ser un ejercicio
vertical ni tecnocratico ademas de obedecer a las necesidades politicas regionales o
nacionales de los gerentes del estado. Debe incluir voces locales, saberes populares
y experiencias vividas que reflejen la diversidad cultural, territorial y espiritual
de los pueblos. Ruiz Taborda y colaboradores (25), encontraron que solo el 63%
de los andlisis de situacion de salud en América Latina incorporan participacion
comunitaria, y que esta suele limitarse a la socializacion de resultados, sin una
verdadera co-construccion del conocimiento.

La bioética critica latinoamericana propone una “epistemologia del didlogo”,
donde las comunidades no sean objeto de estudio, sino sujetos de conocimiento.
Porque el dato que no se construye con el pueblo, no le pertenece. Esta vision exige
una transformacion ética en la forma en que se recolectan, interpretan y publican
los datos.

En este proceso, médicos, residentes, enfermeras y personal de salud tienen
una responsabilidad ineludible: garantizar la honestidad en la recoleccion, evitar
la repeticion mecanica de informes, y rechazar la copia de datos sin verificacion. La
ética profesional exige que cada cifra sea fruto de una observacion comprometida,
contextualizada y respetuosa. Como senala el bioeticista Daniel Strech (26), “la
transparencia en el uso de datos no es una opcion técnica, sino una obligacién
moral que protege la dignidad de quienes confian en el sistema”.

El economista Karl Lauterbach (27), en su trabajo sobre integridad de datos,
afirma que “la repeticion de informes sin verificacion es una forma de corrupcién
estadistica que erosiona la confianza publica y perpettia errores estructurales”

La integridad en la publicacién de datos exige que los profesionales de salud
reconozcan que cada informe es un acto de responsabilidad social, que no se trata
de llenar casillas, sino de dar testimonio ético de lo que ocurre en los territorios.
Como senala la OMS, los datos deben ser tratados como un bien publico global, y
su gestion debe ser ética, equitativa y participativa (28).

En palabras escritas con la sinceridad y convencimiento dado por el
conocimiento, Sarah Chan (29), bioeticista de la Universidad de Edimburgo,
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expresa: “La datificacién del humano exige una nueva ética del cuidado, donde
cada ntimero represente una vida, y cada omision, una injusticia”

Analisis contextual historico, psicolégico, social y economico

Las estadisticas en salud no emergen en el vacio: estan atravesadas por
procesos historicos, dinamicas psicosociales, estructuras de poder y decisiones
economicas que configuran su produccion, interpretacion y omision. Comprender
este entramado es esencial para revelar como la ausencia de datos no es solo una
negligencia técnica, sino una forma de violencia estructural.

Historia: del modelo médico-céntrico al derecho universal

Durante gran parte del siglo XX, la salud fue concebida desde un enfoque
médico-céntrico, donde el saber clinico era el tnico legitimado y la atencion se
centraba en el hospital como espacio de poder (1-5, 30). Este modelo invisibilizo
los determinantes sociales de la salud, relegando la salud publica a un segundo
plano y despojando a las comunidades de su capacidad de agencia. Solo con el
avance de los movimientos sociales, la consolidacién de los derechos humanos y el
reconocimiento de la salud como bien comtn, se comenz6 a entender que la salud
no es un privilegio, sino un derecho universal.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (31), lo afirma con contundencia:
“Eldisfrute del mas altonivel posible de salud es uno delos derechos fundamentales
de todo ser humano, sin distincion de raza, religion, creencias politicas o condicidon
econdmicaosocial”. Estadeclaracionnoessoloun principio ético, sinounaexigencia
politica que obliga a los Estados a generar estadisticas accesibles, transparentes y
participativas, como base para politicas publicas justas (1-5, 31).

El filésofo Rui Nunes (32) sostiene que “la universalizacidon del derecho a la
salud es una expresion de la dignidad humana y una condicion para la igualdad
real entre los pueblos”. Esta vision se alinea con el pensamiento de John Rawls
(33), quien afirma que “las desigualdades son injustas a menos que beneficien a
los mas desfavorecidos”. En este nuevo paradigma, las estadisticas dejan de ser
instrumentos técnicos para convertirse en actos de reconocimiento ético. Porque
lo que no se cuenta, no se cuida. Y lo que no se visibiliza, no se transforma (1-5, 32,
33).

Psicologia colectiva: desinformacion y angustia social

La ausencia de datos confiables en salud publica genera un vacio epistémico
que alimenta la desconfianza institucional, la angustia colectiva y la fragmentacion
del tejido social. Cuando las cifras son opacas o contradictorias, la poblacién
queda atrapada en un limbo informativo donde proliferan los rumores, las teorias
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conspirativas y las decisiones médicas sin fundamento. Esta incertidumbre no solo
afecta la comprension racional de la realidad, sino también la resiliencia emocional
de las comunidades (20-22, 34).

El psicologo Peter Fonagy (34), advierte que “la alteracion de la confianza
epistémica socava el funcionamiento social saludable”, al impedir que las personas
distingan entre fuentes confiables y manipuladoras. Esta disrupcion puede llevar
a una credulidad excesiva o a un rechazo total de la informacién, ambos extremos
que dificultan el aprendizaje social y la toma de decisiones informadas.

La psicologa Chloe Campbell (35), en sus estudios sobre mentalizacion y
comunicacion social, sefiala que “la confianza epistémica se construye en entornos
donde las personas se sienten comprendidas y respetadas; cuando esto falla, se
activa la sospecha y el retraimiento cognitivo”. En contextos de salud publica, esto
se traduce en miedo, paralisis y una erosion del vinculo entre ciudadania y sistema
sanitario.

Ademas, el psicologo Brian Lyons (36), advierte que el rechazo a la orientacion
experta —producto de la desinformacion persistente — estd vinculado a fenémenos
como el populismo cientifico, la sobreconfianza epistémica y el desprecio
institucional, lo que dificulta la aceptacion de correcciones y refuerza creencias
erroneas.

Como escribio Seema Yasmin (37), médica y periodista: “Nuestros cerebros
buscan mdas dopamina, mas oxitocina, mds informacion que respalde lo que ya
creemos, mientras ignoran convenientemente la evidencia que lo contradice”. Esta
tendencia —conocida como sesgo de confirmacion— se intensifica cuando los
datos oficiales son escasos o poco creibles.

En este escenario, la psicologia colectiva exige una ética del dato que no solo
informe, sino que cuide. Porque en salud publica, la transparencia no es solo una
virtud: es un antidoto contra el miedo (1-5, 30-37).

Condiciones sociales: migracion, pobreza y violencia estructural

La calidad de los datos en salud esta profundamente condicionada por
fenomenos como lamigracion forzada, la pobreza extremay la violencia estructural.
Estos factores no solo dificultan la recoleccion de informacion, sino que también
distorsionan la representatividad de los datos disponibles, generando vacios que
perpettian la exclusion estadistica (1-5, 11).

En contextos vulnerables, muchas comunidades quedan fuera del radar
institucional, y cuando logran ser registradas, sus datos suelen ser interpretados
desde paradigmas simplistas o estigmatizantes. La manipulacion de datos basada
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en conclusiones apresuradas —sin confirmaciéon metodologica ni validacion
contextual — puede convertirse en una forma de violencia simbdlica. Tal como
se plantea en el articulo “Cuando la ciencia advierte, la ética responde” (38),
publicado en 2025 por la Academia Nacional de Medicina de Venezuela, los
hallazgos clinicos no confirmados —como la posible mutacion mitocondrial
en nifos migrantes— deben ser abordados desde una bioética que combine el
principialismo, la justicia epistémica y la ética del cuidado, evitando prejuicios y
exclusiones. El texto concluye con una afirmacion poderosa: “Advertir sin excluir,
investigar sin prejuzgar y cuidar sin fronteras son principios esenciales para una
medicina verdaderamente humana”.

El filosofo Boaventura de Sousa Santos (39) sefiala que “laignorancia estadistica
sobre los pobres no es casual: es parte de una epistemologia de la ausencia”. Esta
ausencia se traduce en politicas ptiblicas que no ven, no oyen y no actaan. Porello, es
imperativo que los profesionales de salud —médicos, enfermeras, epidemidlogos,
gestores— asuman un rol activo en la proteccion ética de los datos, evitando repetir
informes sin verificacion, y rechazando narrativas que culpabilizan a las victimas.

Como sefiala Michelle Louch (40), “la forma en que se presenta la informacion
determina como se entiende; y lo que se omite, también comunica”. La bioética
contemporanea exige que los datos no sean solo precisos, sino justos, igualmente
espera que no reproduzcan estigmas, sino que reparen silencios. Porque cada cifra
mal interpretada puede convertirse en una sentencia social, y cada omision, en
una herida que se perpetta, lo cual es dificil de sanar y olvidar.

Economia politica: opacidad funcional a intereses no sanitarios

La opacidad estadistica en salud no siempre es producto del descuido: en
muchos casos, responde a una estrategia deliberada para ocultar el deterioro
institucional, desviar recursos o justificar decisiones politicas sin evidencia.
Transparencia Venezuela denuncié que el pais obtuvo cero puntos en el Indice
de Presupuesto Abierto, evidenciando la falta total de transparencia en el manejo
de datos publicos (12). Esta ausencia de informacion impide el control ciudadano,
debilita la rendicién de cuentas y erosiona la confianza en las instituciones (1-5,
12).

Desde una perspectiva bioética, esta practica vulnera el principio de
responsabilidad institucional, que exige que los gobiernos actiien como garantes
del bien comun. El bioeticista Polychronis Voultsos (41) advierte que “la
transparencia, la inclusividad y el bien comtn deben ser pilares de la gobernanza
de datos en salud”. Cuando los datos se ocultan o se manipulan, se rompe el pacto
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ético entre Estado y ciudadania, lo cual abre una puerta a decisiones que priorizan
intereses econdmicos, ideologicos o geopoliticos por encima de la salud colectiva.

El médico sanitarista Paul Farmer (24), lo expreso con fuerza: “La equidad en
salud comienza por reconocer que cada vida cuenta, y que cada omision es una
injusticia”. En este sentido, la opacidad estadistica no solo es una falla técnica,
sino una forma de violencia estructural que perpetta el abandono de los mas
vulnerables.

Desde el punto de vista de gerencia en salud publica, como sefiala el informe
de la OMS “Economic and Social Impacts and Benefits of Health Systems”, se tiene
el deber de implementar mecanismos de gobernanza transparente, que incluyan
auditorias, participacion comunitaria y publicacion de datos accesibles (42). La
gestion ética de los datos no es una opcion: es una obligacion moral que protege la
dignidad de los pueblos (1-5, 42).

En palabras de Angeliki Kerasidou (43), experta en ética de datos: “La confianza
publica en las instituciones sanitarias depende de su compromiso con el bien
comun, no con intereses privados”. Por ello, la responsabilidad gubernamental
debe incluir no solo la produccion de estadisticas, sino su publicacion integra,
contextualizada y libre de sesgos.

Por ello, es urgente exhortar a todos los actores del sistema sanitario —
gobiernos, médicos, residentes, enfermeras, epidemiologos, gerentes de salud y
comunicadores cientificos— a sincerar, analizar y publicar las estadisticas de salud
bajo los principios de las Buenas Practicas Médicas. Estas practicas, recogidas en
las directrices del Good Publication Practice Guidelines for Company-Sponsored
Biomedical Research 2022 (GPP 2022) (44), establecen que la publicacion de datos
debe ser transparente, precisa, contextualizada y libre de sesgos, garantizando
la integridad cientifica y el respeto por los pacientes. La publicacién honesta de
estadisticas no es solo una obligacion técnica: es un acto de justicia, un gesto de
dignidad, y una forma de cuidado colectivo. Porque en cada cifra debe latir una
vida, y en cada informe, un compromiso ético con la verdad (1-5, 44).

Posibles soluciones:

Frente a la ausencia de estadisticas confiables en salud publica, es necesario
avanzar haciaunmodeloético, participativoy técnicamente robusto. Estas propuestas
no solo responden a una necesidad técnica, sino a un imperativo moral: garantizar
que cada dato represente una vida, una historia, una dignidad (1-5, 44, 45) .

1. Fortalecer sistemas de informacion en salud con enfoque intersectorial: la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) propone consolidar sistemas
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de informacion que integren datos provenientes de distintos sectores: salud,
educacion, ambiente, justicia y proteccion social. Este enfoque intersectorial
permite comprender la salud como fendmeno complejo y contextualizado,
y no como una simple variable clinica. La OPS destaca que “los sistemas
de informacion deben ser interoperables, éticos y orientados al bienestar
colectivo”. (45)

2. Capacitar en bioética estadistica a profesionales sanitarios: la formacién
en bioética estadistica permite que médicos, residentes, enfermeras y
epidemidlogos comprendan no solo cémo recolectar datos, sino coémo
hacerlo con respeto, justicia y transparencia. La experiencia universitaria
en la capacitacion en profesionales sanitarios, permite sefialar en base
que “la ética estadistica no es una especialidad técnica, sino una actitud
profesional que protege la dignidad de los pacientes y la integridad de la
investigacion” (46).

3. Promover auditorias ciudadanas de datos publicos: Transparencia
Venezuela propone auditorias ciudadanas como mecanismo para vigilar
la calidad, veracidad y accesibilidad de los datos publicos. En su informe
de 2018 (47), denuncian que el pais obtuvo “cero puntos” en el Indice de
Presupuesto Abierto, lo que evidencia una opacidad funcional a intereses
no sanitarios. La organizacion afirma que “el dato oculto es una forma de
corrupcion silenciosa”.

4. Integrar fuentes multiples para mejorar precision y representatividad: El
reporte Global Education Monitoring Report del Instituto de Estadistica
de la United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization
(UNESCO) (48), recomienda combinar datos administrativos, encuestas y
evaluaciones para mejorar la precision de indicadores como la tasa de no
escolarizacion o la finalizacion escolar. Esta metodologia propuesta por la
UNESCO, evita sesgos y permite una lectura mas justa de la realidad. Como
sefala el informe: “Lo que no se mide bien, no se puede transformar” (48).

5. Utilizar software ético y accesible como R o Jamovi para democratizar el
analisis: El uso de herramientas como Jamovi y R permite que estudiantes,
investigadores y profesionales puedan analizar datos sin depender de
licencias costosas. Ramos Salvachua (49) destaca que “la democratizacion
del anadlisis estadistico comienza por el acceso libre a herramientas éticas y
transparentes”. Jamovi, basado en R, ofrece una interfaz amigable, gratuita
y potente para el andlisis descriptivo, inferencial y grafico.
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Las estadisticas de salud... no son cifras. No son burocracia. Son los latidos
silenciosos de una nacidon que espera ser reconocida. En cada niimero habita un
rostro, una historia, una esperanza suspendida. Y cuando faltan, cuando se omiten,
cuando se manipulan, no es solo el dato el que se pierde: es la dignidad lo que se
borra. En este tiempo donde la informacion se vuelve espectaculo, donde lo urgente
desplaza lo esencial, queremos detener... detenerte... detenernos, y preguntar
al mundo entero: jqué significa cuidar desde el dato? ;como se construye una
salud verdaderamente humana? Hemos recorrido voces y pensamientos. Desde
la bioética principialista hasta la critica latinoamericana, desde los ecos de la
psicologia colectiva hasta los laberintos de la economia politica. Hemos visto como
el dato puede informar, pero también cémo puede herir, estigmatizar y danar.
Como la omisidn puede convertirse en abandono, y la desinformacion en angustia
colectiva. Hemos reconocido que los errores sin verificacion pueden estigmatizar
a quienes ya cargan demasiado silencio.

Pero también hemos descubierto caminos. Caminos que no estan hechos de
férmulas, sino de sinceridad, de participacion, de capacitacion, de software libre,
de auditorias ciudadanas, de compromiso politico y humano. Porque no se trata
de llenar tablas, se trata de reconocer realidades. De pasar del niimero al nombre,
del algoritmo a la ternura y convertir el dato en abrazo.

Como escribio Albert Schweitzer: “La ética es la reverencia por la vida.” Y
nosotros agregamos: en salud publica, esa reverencia comienza por mirar de frente,
contar con rigor, y cuidar sin distincion.

Por eso hoy le hablamos a todos: a los estudiantes, que cada tabla sea leccion
de humildad; a médicos y enfermeras: que cada informe sea acto de compasion; a
las autoridades: que cada politica publica sea testimonio de justicia; y al mundo,
al publico, a la comunidad: que cada voz sea exigencia ética por un sistema que
escuche, que vea, y que respete. Porque cuando “la ciencia advierte, la ética —mi
querida companera— responde”, y cuando el dato se humaniza, la salud florece, y
a la par con ella, florece el alma de los pueblos.
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