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Presidenta

Victòria Camps
Catedrática de Filosofía Moral y 
Política de la Universidad Autónoma 
de Barcelona.

Vicepresidente

Marc Antoni Broggi
 Médico cirujano y presidente del 
Comité de Bioética de Catalunya.

Tesorero 
Manuel Canivell
Médico y exgerente científico de 
Grifols, SA.

Vocales

Neal Ball
Fundador y presidente honorario de la 
American Refugee Committee.

Montserrat Busquets
Profesora titular jubilada de la Escuela 
de Enfermería de la Universidad de 
Barcelona.

Ignacio Calero
Abogado de Osborne Clarke, SLP

Xavier Carné
Farmacólogo. Ex jefe del Servicio de 
Farmacología Clínica del Hospital 
Clínico de Barcelona.

Tomás Dagá
Abogado de Osborne Clarke, SLP.

Rafael Dal-Ré
Médico. Ex director de Investigación 
Clínica del Campus de Excelencia 
Internacional UAM-CSIC.

Pere Ibern
Investigador del Centro de 
Investigación en Economía y Salud 
de la Universidad Pompeu Fabra de 
Barcelona.

 
Josep Mª Lozano
Professor del Departament de 
Ciències Socials d'ESADE.

Francesca Puigpelat
Catedrática de Filosofía del Derecho 
de la Universidad Autónoma de 
Barcelona.

Begoña Román
Profesora de Filosofía Moral y Política 
de la Universidad de Barcelona.

Milagros Pérez Oliva
Periodista, articulista y miembro del 
equipo de editores de El País.

Órgano ejecutivo

Núria Terribas
Directora general

Maria Ferrer
Coordinadora de proyectos

Sílvia Perabá
Responsable de secretaría y 
administración

La Fundación Víctor Grífols i Lucas tiene como finalidad promover el estudio y el 
desarrollo de la bioética en el mundo de la salud humana y las ciencias de la vida.

El patronato de la Fundación está constituido por 14 miembros:La Fundación 
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Actividades

20 de febrero
Reunión de patronato. Se celebró en las 
instalaciones de Grifols en Sant Cugat donde los 
patronos tuvieron un cordial encuentro con los 
consejeros delegados de Grifols.

Vídeo 20 años dedicados a la bioética
5 de noviembre
Celebración de los 20 años de la Fundación en 
La Pedrera. El acto contó con una conferencia a 
cargo de Pedro Alonso, director del programa de la 
Malaria de la OMS, y a continuación se entregaron 
los premios y becas de bioética. 

Comunicación e imagen  
Logo conmemorativo.

Víctor Grífols y el equipo de la FundaciónLos miembros del Patronato durante la visita  
a Grifols

La fundación celebró durante el 2018  
sus 20 años de trayectoria20 años

https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/20-anys-video
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» Más imágenes en la web

Entrega de premios y becas 2017/18

http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/calendar
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Seminarios

Cinefórum

Conferencias

Jornadas

Seminario de expertos 
Repensar el cuerpo

25   

Conferencia de Jordi Barquinero 
Genética y terapia

60   

Conferencia de Miquel Àngel Serra   
Genética y mejora humana

70   

Jornada 
Pensar la maternidad

74   

Seminario
Ética y promoción 

de la salud

40   

Cinefórum 
Life Animated

80   

Cinefórum en Vic 
Life Animated

80   

Cinefórum 
El diario de Noa

50   

Seminario
Publicidad y salud

33   

Conferencies Egozcue
Escenarios de futuro en medicina

65   

Conferencia de Sabel Gabaldón  
Forjando la autonomía

60   

Conferencia de Mercè Pérez  
Longevidad y dependencia

70   

Cinefórum  
Los niños del Brasil

60   

Cinefórum 
Life Animated

200   

Con el objetivo de profundizar en cuestiones éticas, la Fundación ha organizado jornadas, 
conferencias y seminarios. Como novedad, ha incorporado diversos cinefórums, para 
reflexionar a través de la gran pantalla sobre ciertos dilemas éticos. Debate

https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/repensar-el-cuerpo?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/%E2%80%9Cgenetica-y-terapia%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/%E2%80%9Cgenetica-i-millorament-huma%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/%E2%80%9Cgenetica-i-millorament-huma%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/pensar-la-maternitat?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26amp%3Bp_p_lifecycle%3D0%26amp%3Bp_p_state%3Dnormal%26amp%3Bp_p_mode%3Dview%26amp%3Bp_p_col_id%3Dcontentleft%26amp%3Bp_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/pensar-la-maternitat?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26amp%3Bp_p_lifecycle%3D0%26amp%3Bp_p_state%3Dnormal%26amp%3Bp_p_mode%3Dview%26amp%3Bp_p_col_id%3Dcontentleft%26amp%3Bp_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/seminari-etica-i-promocio-de-la-salut-llibertat-paternalisme?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/seminari-etica-i-promocio-de-la-salut-llibertat-paternalisme?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/cineforum-%E2%80%9Clife-animated%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/cineforum-%E2%80%9Clife-animated%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/cineforum-el-diari-de-noa?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/%E2%80%9Cgenetica-i-millorament-huma%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/seminario-%E2%80%9Cpublicidad-y-salud%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/%E2%80%9Cescenaris-de-futur-en-medicina%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/-construyendo-la-autonomia-?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/%E2%80%9Cgenetica-i-millorament-huma%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/%E2%80%9Clongevitat-i-dependencia%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/cineforum-%E2%80%9Clos-ninos-del-brasil%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/cineforum-%E2%80%9Clife-animated%E2%80%9D?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
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» Más imágenes en la web

Ezekiel Emanuel, ponente 
de las conferencias Josep 
Egozcue

Cinefórum en Americana 
Film Fest

Seminario “Ética y 
promoción de la salud”

Seminario 
“Publicidad y salud” 

Jornada “Pensar la 
maternidad”

http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/calendar
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Febrero Abril Mayo Octubre Noviembre

40 
6 de noviembre al 
18 de diciembre

Exposición 70 
años de Derechos 
Humanos en la 
Universidad de Vic.

Conferencia a 
cargo de Joan 
Manuel del Pozo. 
Los valores  
de la bioética

Taller sobre 
“Consentimiento 
informado” en el 
Consorci Sanitari de 
Terrassa.

“Introducción a la 
bioética en la práctica 
multidisciplinar 
clínica” Curso on-line 

Mesa redonda sobre el 
70 aniversario de los 
Derechos Humanos en 
la Universidad de Vic.

Curso de 
metodología en los 
CEAs en Althaia.

28 

102  

95 

18 

“Curso de ética en la investigación” 
en la Universitat d’Andorra

“Curso de Limitación 
Esfuerzo Terapéutico 
(LET)” en el Consorci 
Sanitari de l’Anoia.

Formación para médicos residentes 
en el Hospital de l'Esperit Sant.

8 9 
34 

Sesión 
“Deliberación y 
diálogo bioético” 
en Althaia

21 

Cátedra de Bioética Fundació Grífols de la UVIC-UCC

La actividad de la Cátedra de Bioética que la Fundación dirige en la Universidad de Vic-
Central de Catalunya, acoge toda la actividad de formación que realiza la Fundación.

Formación

https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/los-valores-de-la-bioetica-una-mirada-a-la-educacion-secundaria?redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/los-valores-de-la-bioetica-una-mirada-a-la-educacion-secundaria?redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities
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» Más imágenes en la web

Conferencia de 
Joan Manuel 
del Pozo en Vic

Exposición 
sobre Derechos 
Humanos en Vic

Mesa redonda sobre el 70 aniversario de los Derechos Humanos

http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/calendar
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Bajo el paraguas de la Cátedra de Bioética Fundación Grífols también se 
llevan a cabo varios proyectos de investigación.Investigación

Bigdata y 
uso de datos 
clínicos para 

investigación. 
Proyecto de investigación 

MINECO en colaboración con 
la Universidad del País Vasco, 

en curso.

Colaboración con 
el Grupo de 

investigación en 
Cronicidad de 

Cataluña 
Central 
C3RG.

Colaboración con el 
grupo de trabajo en 
Ética, Seguridad y 
Regulación de la 

Asociación de 
Bioinformáticos 

de Barcelona 
(BIB)

Colaboración 
con el Grupo de 
Investigación 
APORIA de la 

Universidad de 
Barcelona.

Diagnóstico 
predictivo de 

Alzheimer: marco 
legal y ético.

Proyecto de investigación en 
curso en colaboración con la 

Fundación ACE.

http://www.neuron-eranet.eu/en/630.php
http://www.neuron-eranet.eu/en/630.php
http://www.neuron-eranet.eu/en/630.php
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Con el objetivo de impulsar el estudio y la difusión de la bioética, la Fundación concedió 
en 2018 seis becas de bioética, tres premios de bachillerato, tres premios para centros 
educativos y un premio audiovisual.  Premios y becas

Conferencia de Pedro Alonso   

''La salud como derecho humano: las enfermedades olvidadas"

Conferencia de Manuel del Pozo: 
"Humanidades y tecnología: 
¿complementarias o incompatibles?"

 "El arbol de los Derechos de los niños”

Escola Les Pinediques de Taradell

"Capaces con alma" 
Centro San Juan de Dios de Valladolid

"Humanizar la tecnología"   
Institut Quatre Cantons de Barcelona

"El cuenta cuentos ambiental" 
Institut Berenguer d'Entença de Vandellòs  
i l'Hospitalet de l'Infant

“Diagnóstico genético 
preimplantacional”

Maria Bretones 
Col·legi Jesús Maria de Sant Andreu  
de Barcelona 

3

3

“¿Cambiamos?”

Escola Betània Patmos de Barcelona
"El consentimiento informado en 
ensayos clínicos con pacientes 
pediátricos" 

Laia Pérez 
IES Joan Boscà de Barcelona

2
2

"La Real Expedición Filantrópica de 
la Vacuna" 

Col·legi Sant Gabriel de Viladecans

“Ciencia y Bioética en la Ficción”

Marta Vecino 
Institut Ribera Baixa del Prat del 
Llobregat

11

1

 5 de noviembre 

XX Becas de investigación VI Premios a trabajos de 
investigación en bachillerato

 20 de diciembre

V Premios ética y ciencia

Barreras en la gestión del 
Documento de Voluntades 
Anticipadas y Planificación 
de Decisiones Anticipadas 
en servicios de Urgencias y 
Emergencias Médicas

del equipo liderado por Sílvia Poveda

La reconciliación después del 
error médico: la mediación 
como herramienta de ayuda a 
las víctimas

de Priscila Giraldo

Reflexiones éticas sobre la 
representación del cuidado del 
ser humano en el cine 

de Mònica Sumoy

La Ética de la ignorancia y 
la ética de la incertidumbre. 
Elementos para comprender y 
prevenir la iatrogenia

de Andreu Segura 

Puesta en marcha de un proceso 
de Planificación de Decisiones 
Anticipadas en pacientes con 
Trastorno Mental Severo en un 
Centro de Salud Mental 

del equipo liderado por Albert 
Granero

Uso ético de las redes sociales 
en el caso de los trastornos de 
conducta alimentaria 

de Ana Mª González

II Premio audiovisual

Morir antes de nacer

de Núria Jar

Accésit a: Séptimo piso, morir a solas

de Ànnia Monreal, Raül Clemente y Xavi 
Herrero

Menciones especiales

https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/escola-les-pinediques-de-taradell-per-l-arbre-dels-drets-de-l-infant-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/centro-san-juan-de-dios-de-valladolid-per-capaces-con-alma-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/instituto-quatre-cantons-del-poblenou-por-humanizar-la-tecnologia-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/institut-berenguer-d-entenca-de-vandellos-i-l-hospitalet-de-l-infant-per-el-conta-contes-ambiental-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/maria-bretones-del-col-legi-jesus-maria-de-sant-andreu-de-barcelona-pel-treball-el-diagnostic-genetic-preimplantacional-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/maria-bretones-del-col-legi-jesus-maria-de-sant-andreu-de-barcelona-pel-treball-el-diagnostic-genetic-preimplantacional-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/escola-betaniapatmos-per-canviem-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/laia-perez-del-ies-joan-bosca-de-barcelona-pel-treball-el-consentiment-informat-en-assajos-clinics-amb-pacients-pediatrics-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/laia-perez-del-ies-joan-bosca-de-barcelona-pel-treball-el-consentiment-informat-en-assajos-clinics-amb-pacients-pediatrics-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/laia-perez-del-ies-joan-bosca-de-barcelona-pel-treball-el-consentiment-informat-en-assajos-clinics-amb-pacients-pediatrics-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/colegio-sant-gabriel-viladecans-for-the-royal-philanthropic-vaccination-expedition-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/colegio-sant-gabriel-viladecans-for-the-royal-philanthropic-vaccination-expedition-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/marta-vecino-de-l-institut-ribera-baixa-del-prat-del-llobregat-pel-treball-ciencia-i-bioetica-en-la-ficcio-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/barreras-en-la-gestion-del-documento-de-voluntades-anticipadas-y-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-servicios-de-urgencias-y-emergencias-medic
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/barreras-en-la-gestion-del-documento-de-voluntades-anticipadas-y-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-servicios-de-urgencias-y-emergencias-medic
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/barreras-en-la-gestion-del-documento-de-voluntades-anticipadas-y-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-servicios-de-urgencias-y-emergencias-medic
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/barreras-en-la-gestion-del-documento-de-voluntades-anticipadas-y-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-servicios-de-urgencias-y-emergencias-medic
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/barreras-en-la-gestion-del-documento-de-voluntades-anticipadas-y-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-servicios-de-urgencias-y-emergencias-medic
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/barreras-en-la-gestion-del-documento-de-voluntades-anticipadas-y-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-servicios-de-urgencias-y-emergencias-medic
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/la-reconciliacion-despues-del-error-medico-la-mediacion-como-herramienta-de-ayuda-a-las-victimas-
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/la-reconciliacion-despues-del-error-medico-la-mediacion-como-herramienta-de-ayuda-a-las-victimas-
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/la-reconciliacion-despues-del-error-medico-la-mediacion-como-herramienta-de-ayuda-a-las-victimas-
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/la-reconciliacion-despues-del-error-medico-la-mediacion-como-herramienta-de-ayuda-a-las-victimas-
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/reflexiones-eticas-sobre-la-representacion-del-cuidado-del-ser-humano-en-el-cine
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/reflexiones-eticas-sobre-la-representacion-del-cuidado-del-ser-humano-en-el-cine
https://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/reflexiones-eticas-sobre-la-representacion-del-cuidado-del-ser-humano-en-el-cine
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/l%E2%80%99etica-de-la-ignorancia-i-l%E2%80%99etica-de-incertesa-elements-per-a-comprendre-i-prevenir-la-iatrogenia-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/l%E2%80%99etica-de-la-ignorancia-i-l%E2%80%99etica-de-incertesa-elements-per-a-comprendre-i-prevenir-la-iatrogenia-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/l%E2%80%99etica-de-la-ignorancia-i-l%E2%80%99etica-de-incertesa-elements-per-a-comprendre-i-prevenir-la-iatrogenia-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/l%E2%80%99etica-de-la-ignorancia-i-l%E2%80%99etica-de-incertesa-elements-per-a-comprendre-i-prevenir-la-iatrogenia-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/puesta-en-marcha-de-un-proceso-de-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-pacientes-con-trastorno-mental-severo-en-un-centro-de-salud-mental-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/puesta-en-marcha-de-un-proceso-de-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-pacientes-con-trastorno-mental-severo-en-un-centro-de-salud-mental-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/puesta-en-marcha-de-un-proceso-de-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-pacientes-con-trastorno-mental-severo-en-un-centro-de-salud-mental-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/puesta-en-marcha-de-un-proceso-de-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-pacientes-con-trastorno-mental-severo-en-un-centro-de-salud-mental-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/puesta-en-marcha-de-un-proceso-de-planificacion-de-decisiones-anticipadas-en-pacientes-con-trastorno-mental-severo-en-un-centro-de-salud-mental-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/uso-etico-de-las-redes-sociales-en-el-caso-de-los-trastornos-de-conducta-alimentaria
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/uso-etico-de-las-redes-sociales-en-el-caso-de-los-trastornos-de-conducta-alimentaria
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/uso-etico-de-las-redes-sociales-en-el-caso-de-los-trastornos-de-conducta-alimentaria
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/morir-abans-de-neixer
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/septimo-piso-morir-a-solas
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» Más imágenes en la web

Escuela Les 
Pinediques de 
Taradell

Pedro Alonso, ponente 
del acto de entrega de 

premios y becas

Ganadores de las becas, del premio de 
bachillerato y del premio audiovisual

Escuela Sant Gabriel 
de Viladecans

1

Escuela Betania 
Patmos de 
Barcelona 

2

3

http://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/calendar
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Atención 
 a la cronicidad

  18

19 y 21  
de febrero

“¿La bioética, una 
nueva disciplina 

o una ética 
aplicada?”

  17

25 de octubre al  
29 de noviembre

La iatrogenia  
y la ética

  32

9 y 10  
de julio  

Colaboraciones
Institucionales

COMB

La Fundación participa en el programa de formación contínua del Col·legi Oficial de Metges 
de Barcelona con la organización de distintas actividades formativas. En el 2018 se han 
realizado los siguientes cursos:

Asesoría en Comités de Ética Asistencial
Núria Terribas, directora de la Fundación, participa como 
miembro activo y en calidad de experta en bioética 
en el Comité de Bioética de Catalunya y en el Comité 
Nacional de Bioética a  Andorra, así como en los Comités 
de Ética Asistencial de diferentes instituciones sanitarias 
de Catalunya: Althaia Xarxa Assistencial de Manresa, 
Hospital de l’Esperit Sant, Grupo Mutuam.

Así mismo, en 2018 ha sido nombrada miembro del 
Consejo Asesor de Salud, de la Generalitat de Catalunya.

Consejo de Fundaciones por la Ciencia
La Fundación forma parte de este colectivo que, bajo 
el amparo de la Fundación Española para la Ciencia y 
Tecnología (FECYT), agrupa fundaciones de todo el 
territorio nacional dedicadas a temas de ciencia. 

Entidades colaboradoras en 2018:
Americana Film Fest, Althaia, Xarxa Assistencial de 
Manresa, Col·legi Oficial de Metges de Barcelona, Centre 
Cívic Urgell, Diputació de Barcelona, Fundació Catalana 
per a la Recerca i la Innovació, Fundació Catalunya-La 
Pedrera, Fundació Hospital Esperit Sant, International 
Solidarity for Human Rights (ISHR), Institut Català 
d'Oncologia (ICO), Obra Social “La Caixa”, Sociedad 
Española de Salud Pública y Administración Sanitaria 
(SESPAS), Universitat de Barcelona, Universitat Pompeu 
Fabra i Universitat de Vic-Central de Catalunya.

https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/curs-al-comb-atencio-a-la-cronicitat-feb-2018-act-?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/curs-al-comb-atencio-a-la-cronicitat-feb-2018-act-?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/bioethics-a-new-discipline-or-applied-ethics-2018-nov-act-?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/bioethics-a-new-discipline-or-applied-ethics-2018-nov-act-?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/bioethics-a-new-discipline-or-applied-ethics-2018-nov-act-?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/bioethics-a-new-discipline-or-applied-ethics-2018-nov-act-?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/curso-en-el-comb-la-iatrogenia-y-la-etica?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/completed-activities/-/bscw_activities/curso-en-el-comb-la-iatrogenia-y-la-etica?p_p_id=bscw_activities_WAR_bscw_activityportlet&p_p_lifecycle=0&p_p_state=normal&p_p_mode=view&p_p_col_id=contentleft&p_p_col_count=1&redirect=%2Fca%2Fweb%2Ffundacio%2Fcompleted-activities%3Fp_p_id%3Dbscw_activities_WAR_bscw_activityportlet%26p_p_lifecycle%3D0%26p_p_state%3Dnormal%26p_p_mode%3Dview%26p_p_col_id%3Dcontentleft%26p_p_col_count%3D1
https://www.fecyt.es/es/fundaciones
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Comités de Ética y 
consultores clínicos: 
¿complemento o 
alternativa en la ética 
asistencial?

Publicación que contrasta los 
dos modelos de consultoría 
de ética clínica a la vez que 
analiza su compatibilidad 
y presenta experiencias 
nacionales e internacionales. 
Cuenta con la colaboración 
especial de Joseph J. 
Fins y Juan Pablo Beca, 
quienes narran cómo se ha 
incorporado la figura del 
consultor de bioética en 
Estados Unidos y Chile.

Prioridades y políticas 
sanitarias 

Los sistemas sanitarios se 
enfrentan a la necesidad 
de priorizar, a la obligación 
moral y política de decidir 
los servicios y los pacientes 
que van a ser atendidos 
preferentemente ante el 
hecho inevitable de que 
los recursos son limitados. 
Este cuaderno aborda cómo 
establecer estas prioridades 
desde la teoría y la reflexión 
filosófica a la vez que aporta 
experiencias concretas en la 
distribución de recursos.

Ética y donación de 
plasma: una mirada 
global

Publicación que analiza el 
modelo de compensación 
y el modelo altruista en la 
donación de plasma. Aporta 
reflexiones éticas y presenta 
los modelos existentes en 
Catalunya y en Estados 
Unidos. Cuenta con la 
participación de expertos de 
la industria, profesionales de 
bancos de sangre, médicos, 
donantes y pacientes.

Repensar el cuerpo

Esta publicación reflexiona 
sobre las diferentes formas 
de entender el cuerpo desde 
tres perspectivas: el paso del 
cuerpo de objeto a sujeto, 
el cuerpo desde el ámbito 
artístico y la reflexión que 
hace el psicoanálisis.

Publicaciones

https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/46-comites-de-etica-y-consultores-clinicos-%C2%BFcomplemento-o-alternativa-en-la-etica-assistencial-
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/48-prioridades-y-politicas-sanitarias
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/47-etica-y-donacion-de-plasma-una-mirada-global
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/04-repensar-el-cuerpo
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Impactos de 
prensa online 

85

Notas de 
prensa 

18

Impactos  
de radio 

 2

Impactos de 
prensa escrita

 22 Impactos de 
televisión

 1

Usuarios  
suscritos a 
newsletters 

  2800

Newsletters 
enviadas 

 20
 1100
Usuarios 

mensuales 
web

Páginas más visitadas:  
publicaciones, calendario, 

becas y premios 
audiovisuales

Seguidores 

 852

Seguidores 

  1070

Web Redes socialesPrensa

Seguidores  

 391

9’ 58" de 
duración 

media

Nuevos vídeos disponibles 
en la web de la fundación:

20 años dedicados a la bioética

Escenarios de futuro en medicina

La Fundación ha continuado trabajando en comunicación para conseguir una mayor 
difusión y sensibilización de las iniciativas que impulsa en el ámbito de la bioética.Comunicación

visualizaciones 
de los 49 vídeos 

disponibles

 15000

https://www.facebook.com/FundacioGrifols
https://goo.gl/L2vPNN
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/20-anys-video
https://www.fundaciogrifols.org/es/web/fundacio/-/ezekiel-emanuel-video-
https://www.youtube.com/user/fundaciogrifols
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27/03/18Ara
Cataluña

Prensa: Diaria
Tirada: 22.257 Ejemplares
Difusión: 13.120 Ejemplares

Página: 31
Sección: OTROS    Valor: 4.602,00 €    Área (cm2): 872,9    Ocupación: 95,89 %    Documento: 1/1    Autor: LARA  BONILLA     Núm. Lectores: 95000

C
ód: 117015038

MARTES, 5 JUNIO 2018 T E N D E N C I A S LAVANGUARDIA 29

Se es portador de unamutación cuando
esta aparece en una de las dos copias del
gen. Como la otra copia es normal, no se
manifiesta la enfermedad

Cadapersona suele ser portadora
deentre2y8mutaciones recesivas
capacesdegenerar enfermedad

Se calcula que existen unas 1.300
enfermedades hereditarias recesi-
vas, aunque con los tests actuales
se identifican entre 200 y 300

Diez de cada mil recién
nacidos tienen una de
estas enfermedades
hereditarias

LAS ENFERMEDADES
HEREDITARIAS
RECESIVAS

Ser portador Entre 2 y 8 mutaciones Unas 1.300 diferentes 10 de cada mil

Los kits de análisis de ADN directos al consumidor se pueden
comprar sin prescripción médica incluso en Amazon

Escritoennuestra saliva
ALBERT MOLINS Barcelona

Los tests genéticos di­
rectos al consumidor
proliferan en la red e
incluso se pueden

comprar en Amazon. Son kits
que se venden sin necesidad de
prescripción médica y
que por precios que osci­
lan entre los 80 y los 200
euros prometen desvelar
desde nuestro origen ét­
nicohastanuestra dispo­
sición a engordar o a su­
frir alguna enfermedad,
qué deporte nos convie­
ne practicar o incluso
qué cosméticos son los
mejores para nuestra
piel. Y es que, según se
lee en la página en inter­
net de una de las empre­
sas que los comercializa,
“todo está escrito en
nuestros genes”.
El funcionamiento es

de lo más simple. El kit,
que recibimos en casa
por correo, contiene una
pipeta en la que hay que
depositar una muestra
de saliva. Se manda de vuelta al
laboratorio y este extrae elADN
y lo rastrea en busca de poli­
morfismos de base única (SNP).
Si bien es verdad que algunos
están asociados a un riesgo ma­
yor de sufrir una dolencia, la
mayoría sólo incrementan el
riesgo en alrededor de un 5%, y
rara vez llegan al 50%.
Por unos 170 euros la empre­

sa 23andme, creada por Anne
Wojcicki –esposa de Serguei
Brin, cofundador de Google–,
promete que con el análisis de
nuestros 23 pares de cromoso­
mas podremos saber el riesgo
que tenemos de sufrir celiaquía,
alzheimer, parkinson y hacer­

nos un estudio de los genes
BRCA1 y BRCA2, relacionados
con la posibilidad de sufrir cán­
cer de mama. Incluido en el
precio, y en lamuestra de saliva,
la misma compañía ofrece –pa­
ra los que están pensando en ser
padres– saber si son portadores

de alteraciones genéticas rela­
cionadas con enfermedades co­
mo la fibrosis quística, la pérdi­
da de capacidad auditiva here­
ditaria y la anemia falciforme.
Con el mismo kit y los mismos
23 pares de cromosomas, esta
compañía estadounidense nos
promete que sabremos la pro­

cedencia de nuestro ADN (in­
cluso trazas de material genéti­
co neandertal). Por último,
también nos harán un estudio
que nos proporcionará infor­
mación sobre el papel que jue­
gan nuestros genes en la calidad
de nuestro sueño, la intoleran­

cia a la lactosa, nues­
ro peso corporal, la pér­
dida de cabello, el hecho
de ser cejijunto y si nos
gusta más el dulce que el
salado.
La empresa 23andme

asegura la confidenciali­
dad de los resultados pe­
ro, si se desea, se pueden
compartir con otros
usuarios en una especie
de “red social con un to­
que genético”, según ex­
plica en su web. Según
23andme, esto nos per­
mitirá “conectar con
gente que comparte
nuestro ADN y mandar­
les un mensaje”.
Por algo más de 255

euros, Soccer Genomics
realiza un “test de ADN
futbolístico” para descu­

brir nuestro –o el de ese hijo
que la toca tan bien– “mapa ge­
nético de fútbol”. Asimismo,
Soccer Genomics dice ofrecer
este test para mejorar la nutri­
ción, el rendimiento deportivo
y reducir el riesgo de lesión de
los futbolistas.
Si ya sabemos que el fútbol no

es lo nuestro, pero queremos
saber qué actividad deportiva
es la más adecuada según nues­
tro perfil genético, tenemos la
posibilidad de averiguarlo a
cambio de 199 euros, porque
“para llegar a lo más alto en el
mundo deportivo no basta con
entrenar duro, hay que entre­
nar con inteligencia”.c

Las enfermedades
genéticas son la causa
del 20% de la mortalidad
infantil en los países
desarrollados...

...afectan al 6% de todos
los nacimientos...

...y son el 18% de las
actuaciones pediátricas
hospitalarias

LA VANGUARDIAFUENTE: Hospital de Sant Pau

Portador afectado

No portador

Enfermedad ligada al gen X

Dos de cada diez niños

Portador no afectado

TRANSMISIÓN HEREDITARIA
DE ENFERMEDADES GENÉTICAS

Hijos

Madre Padre

empezar porque aún ni siquiera es
unaespecialidad reconocida enEs­
paña. Pero además hay pruebas ge­
néticas de secuenciación masiva
queproporcionanungranvolumen
de información sobre variantes de
significadoincierto.Hoyporhoyno
conocemossuvalor,porloquesería
importante acotar la búsqueda a lo
quepodemos interpretarconcierta
seguridad”, señalaAnaPolo.
“A veces cuesta entender que ser

portadordeunamutaciónno signi­
fica que se vaya a manifestar la en­
fermedad.Queel riesgo sólo apare­
ce cuando se coincide en la muta­
ción”, explicaGabrielaPalacios.
Es posible ver aún ofertas por el

día de lamadre que ofrecen un test
genéticopor69euros.“Esundispa­
rate. Por ese precio no se puede te­
nerseguridad.Latecnologíaescara
y los resultados pueden ser erró­
neos”, señalaAnaPolo.
Eneldebatede laFundacióPuig­

vert se habló del problema de que
informar bien sobre los resultados
requieremástiempoydineroquela
propiaprueba.
La sanidad pública catalana no

aborda de momento la posibilidad

de introducir estos test genéticos
para cribar coincidencias demuta­
ciones que eviten enfermedades
graves. Demasiadas incógnitas to­
davía. Las socieddes científicas
tampocosehanmojadosobreeluso
correcto de estas técnicas, aunque
están en ello desde hace tiempo.
“Necesitamos un consenso para
evitar disparates y para ponernos
deacuerdoen aquétienenderehco
lospacientes”, apuntaPolo.c

Los precios oscilan
entre los 80 y los 200
euros, se compran en
línea y se reciben por
correo en casa

Estudios genéticos y de portadores... ¿hasta dónde?
El estudio genético de portado­
res de enfermedades recesivas
nos plantea una serie de interro­
gantes éticos. Las posibilidades
queofrece el diagnóstico genéti­
copreimplantacional suscitanel
debate entre la beneficencia
procreativa (¿tendremos des­
cendientes que sufran o tengan
limitaciones de entrada si pode­
mos evitarlo?) y la autonomía
procreativa (quiénmejorque los
padres para decidir sobre las ca­
racterísticas a buscar/evitar en
sus futuros hijos?). Ambas pos­
turas tienen límites y dificulta­
desdedefinición.Lanormalidad
y lo que es bueno no son fáciles
de definir. Los conceptos de en­
fermedad y discapacidad tam­

biénsonconstruccionessociales
que se modifican con las expec­
tativas sociales y con la evolu­
ción de los valores compartidos.
Ahora bien, el conocimiento

de la genética y de la medicina
reproductiva hacen que cada
vez vayamos más allá de lo que
consideramos inaceptable. Ya
no se trata sólo de identificar si
un embrión es o no patológico y
evitar así el nacimientodeunhi­
jo que seguro sufrirá una enfer­
medad o discapacidad, sino de
identificar y por lo tanto descar­
tar toda posible transmisión de
enfermedad hereditaria de pa­
trón recesivo o ligado al cromo­
soma X, a demanda de parejas
sin ningún síntoma y en las que

probablemente sushijos, apesar
de ser posibles portadores, no
llegarían a desarrollar la enfer­
medad.
Los centros de reproducción

asistida identifican en donantes
de gametos y receptoras de qué
mutaciones genéticas sonporta­
doras y la compatibilidad entre
ellas para evitar una descenden­
cia con probabilidad de enfer­
mar. Ya aquí hay diferencias,
pues no todos los centros traba­
jan con los mismos procedi­
mientos ni identifican el mismo
abanico de mutaciones, y tam­
poco informan igual a donantes
yportadoras.
¿La pregunta sería, ¿sólo pue­

den tener acceso aquellos que se

lo pueden pagar o el acceso a los
tests genéticos predictivos ten­
dría que ser una prestación pú­
blica accesible a todo el mundo,
con el correspondiente asesora­
miento? Si aceptamos esta op­
ción, con el coste que comporta,
tendríamos que preguntarnos si
no es un deber ético dar salida a
los casos en que el resultado sea
positivo y la pareja pueda acce­
der a reproducción asistida para
garantizar que los hijos nacerán
sin riesgo. No hacerlo sería de­
jarles en el abandono de tener la
informaciónysometersea la“lo­
tería
genética”, sinosepuedenpa­gar
de su bolsillo el procedimiento
médicopara asegurar resultado.

Elmodelopúblicodeatención
incluye también la salud repro­
ductiva pero es obvio que tiene
que ser con ciertas limitaciones,
es inviable abarcarlo todo y nos
debemos al principio de justicia.
Tenemos que plantearnos si te­
nemos el deber de garantizar el
“riesgo cero”, que no existe, y
menos en genética, donde hay
mucho por descubrir, o si tene­
mos que priorizar otras necesi­
dades sociales y sanitarias de
primer orden, permitiendo que
elazargenéticosigasiendoparte
de la propia esencia del ser hu­
mano en el proceso reproducti­
vonatural.

NÚRIA TERRIBAS
Comitè de Bioètica de Catalunya

LA CONSULTA
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Lasmuestras se recogen en una pipeta
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Ciberamenazas sanitarias, necesaria labor de concienciación
a transformación digital en la que 
se encuentra inmerso el sector sa-
lud trae consigo nuevos riesgos,  

necesidades tecnológicas y de seguridad, 
que se deben atender de manera inminen-
te por parte de todos los agentes que in-
tervienen en la cadena de valor del siste-
ma sanitario. Las nuevas tecnologías que 
están cobrando protagonismo (big data, 
machine learning o blockchain), junto con 
nuevos y variados dispositivos tecnoló-
gicos (sensores, equipos médicos, weara-
bles, etc.) incrementan la complejidad de 
este escenario y agudizan la necesidad de 
contar con un sólido posicionamiento en 
materia de ciberseguridad.  

Según el informe “Top 10 Health Techno-
logy Hazards for 2018”, elaborado por el Ins-
tituto ECRI, que presenta las diez principa-
les amenazas tecnológicas en el sector sa-
lud a nivel internacional en 2018, la ciber-
seguridad ocupa el primer lugar en el ran-
king. Además, según el estudio realizado 
por el Instituto Ponemon en 2016, el 90 por 
ciento de los establecimientos que pres-
tan servicio de atención clínica ya han expe-
rimentado algún tipo de violación de datos 
en los últimos dos años, y el 70 por ciento 
de las organizaciones y centros sanitarios 
creen que son más vulnerables que otras in-
dustrias frente a las ciberamenazas. 

Los ataques cibernéticos a los que se en-

frenta el sector salud son conocidos, al igual 
que las motivaciones de quienes intentan 
materializarlas. Desde el phishing -basado 
en intentar obtener datos confidenciales a 
través de la suplantación de identidad-, 
pasando por el ransomware -que, a través 
de un virus infeccioso, bloquea el acceso 
al sistema y pide un rescate a cambio de eli-
minar esta restricción-, no es necesaria una 
alta sofisticación para que el ataque afecte 
de manera grave a los servicios sanitarios 
y extraiga la información más valiosa: la 
de los pacientes.  

Otro análisis del Instituto Ponemon refe-
rente al primer semestre de 2017 indica que, 
a nivel mundial, el 25 por ciento de las bre-
chas de ciberseguridad afectaron al sec-
tor sanitario, con un incremento del 423 
por ciento respecto al mismo periodo de 
2016. Asimismo, se estima que los datos re-
lacionados con la salud tienen un valor en el 
mercado negro diez veces mayor que el 
de las tarjetas de crédito. Por lo tanto, pa-
rece razonable incrementar los esfuerzos 
para minimizar el impacto de estas agresio-
nes en todas y cada una de sus fases.  

A esta alarmante situación se une una 
realidad incontestable: faltan expertos en ci-
berseguridad a nivel mundial. Esta dificultad 
para encontrar personal altamente cuali-
ficado hace que las organizaciones sean ex-
tremadamente exigentes a la hora de con-

tratar un servicio de ciberseguridad.   
En materia de reglamentación, también 

es importante abordar esta cuestión. El sec-
tor sanitario va a ser objeto de una legisla-
ción específica en materia de ciberseguri-
dad para este año. La ya clásica afecta-
ción de la Ley Orgánica de Protección de 
Datos (LOPD) se transformará en la nueva 
LOPD, basada en el Reglamento General de 
Protección de Datos europeo, con plena 

vigencia a partir de mayo de 2018. Asimis-
mo, según la Ley de Protección de Infraes-
tructuras Críticas (Ley PIC 8/2011), el sector 
salud es un sector crítico y, aunque toda-
vía no se está desarrollando esta ley en el 
área sanitaria, podría producirse en cual-
quier momento. 

IMPLICACIÓN Y CONCIENCIACIÓN 

Todas estas amenazas que actualmente te-
nemos sobre la mesa requieren de una ac-
titud activa y proactiva.  

La administración sanitaria debe ser 
consciente de este importante reto y, en con-
secuencia, proponemos la inclusión de la ci-
berseguridad como una de sus líneas prio-
ritarias de trabajo, planificando un presu-
puesto e inversiones acordes. Simultánea-
mente, la industria tiene la obligación de res-
ponder ofreciendo soluciones que permitan 
a los gobiernos central y autonómicos afron-
tar esos desafíos. 

Por último, queremos recalcar que ningún 
plan en materia de ciberseguridad será lo 
suficientemente robusto si no integra a to-
dos los agentes que intervienen en la ca-
dena de valor del sistema sanitario.  

En este sentido, es necesaria una labor 
de concienciación dirigida a los profesiona-
les y pacientes sobre su importante contri-
bución a la gestión de riesgos y preven-
ción en materia de ciberseguridad.
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s curioso pero justo en el momento en que las noticias ba-
sura (junk news) y las noticias falsas (fake news), aupadas es-
pecialmente por las redes sociales, representan un proble-

ma mundial de primera magnitud, la publicidad goza de mayor 
autocontrol, y por ello de credibilidad, que nun-
ca. 

En un seminario sobre publicidad y salud or-
ganizado por la Fundación Víctor Grifols y el 
Centro de Estudios de Ciencia, Comunica-
ción y Sociedad, de la Universidad Pompeu Fa-
bra, Charo Fernando, subdirectora general 
de Autocontrol, un asociación privada con más 
de 500 socios directos y 2.000 indirectos que 
representan el 70 por ciento de la inversión pu-
blicitaria en España, destacó el nivel de autoe-
xigencia en la materia y relató toda la activi-
dad de asesoramiento previo y control a pos-
teriori para asegurar el cumplimiento de la le-
gislación específica. 

Autocontrol, según Fernando, atendió el año 
pasado 43.536 consultas jurídicas y revisó 
31.568 proyectos de campañas publicitarias antes de su difusión 
(copy advice, que puede pedir la empresa anunciante, una agencia 
de publicidad o de medios o un medio de comunicación), 263 de ellas 
sobre medicamentos, 150 de productos sanitarios y 134 de cen-
tros sanitarios y tratamientos. Esos datos sitúan a España como 

el segundo país del mundo donde más campañas de publicidad se 
revisan, después de Gran Bretaña. Además, 217 casos de presunta 
desviación (de ellos sólo 5 casos sobre medicamentos, tres de cen-
tros sanitarios y tratamientos y uno de productos sanitarios ) se re-

solvieron por el jurado de la publicidad, un 
órgano independiente que analiza denuncias 
de empresas de la competencia, consumidores 
o la Administración. Al parecer, apenas llegan 
casos sobre publicidad a la justicia ordina-
ria. En paralelo, hay activos en España veinte 
códigos de conducta sectoriales que van más 
allá de lo previsto en la legislación; entre ellos 
los de Farmaindustria, Anefp, Aeseg y Fenin. El 
sistema, aseguró Fernando, garantiza a los con-
sumidores que la publicidad es leal, honesta 
y veraz; para las empresas, elevar el estándar 
de responsabilidad mejora su reputación y cre-
dibilidad, y a la Administración le certifica el 
cumplimiento de las normas vigentes. 

La experiencia de Autocontrol en publici-
dad debería ser tenida en cuenta como terce-

ra vía y mejor alternativa -junto con mecanismos para discrimi-
nar la información falsa (pone en riesgo desde las democracias 
liberales hasta la salud pública) de la verdadera- por todos los 
gobiernos y parlamentos, incluido el de la Unión Europea, que se de-
baten ahora entre implantar o no controles estrictos.

E

En los primeros 6 
meses de 2017, 

el 25% de las brechas 
de ciberseguridad 
afectaron al sector 
sanitario, un 423% 
más que en el mismo 
periodo de 2016”

“

Ningún plan de 
ciberseguridad 

será suficientemente 
robusto si no integra a 
todos los agentes 
que intervienen en la 
cadena de valor del 
sistema sanitario”

“

Autocontrol contra 
‘fake’ y ‘junk news’

La experiencia de 
Autocontrol en materia 

de publicidad en 
España debe ser 

tenida en cuenta para  
abordar el problema 

de la información 
basura y la falsa.

"Escucha, serás sabio; el cominezo de la sabiduría 
es el silencio". 
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Hay que cerrar ca­
mas. Habrá que
cerrar hospitales.
Ya sé que es mu­
chomás difícil pa­

ra los sistemas públicos de salud
porquehayqueexplicarloenunas
elecciones, pero en el sigloXXI el
75­85%delgastosanitariosededi­
ca a enfermos crónicos y el hospi­
tal es el último sitio en el que hay
que tratar la cronicidad”. Es el
mensaje rotundodeEzekielEma­
nuel,catedráticodeéticamédicay
política sanitaria de la Universi­
daddePensilvania (EE.UU.) ygu­
rú de la transformación sanitaria
queviene.
EstuvoenBarcelonaen las con­

ferencias Josep Egozcue que or­
ganiza la Fundació Víctor Grífols,
dedicadas a los nuevos escenarios
en asistencia e investigación mé­
dica en un contexto de envejeci­
mientoycronicidad.

¿Estaremos mejor atendidos
encasa, aunquevivamossolos?
La soledad es un gran problema,
es cierto, pero no lo soluciona el
hospital.Tratar encasadabuenos
resultados clínicos. La experien­
cia en Estados Unidos de esta
atenciónVIPadomicilioreduceel

colapso de muchos servicios, re­
baja los costes el 20%, también el
número de infecciones y compli­
caciones. El hospital no es un spa
comoavecescreemos.Esunlugar
horrible donde cuesta hasta dor­
mir y dondenohay quepasarmás
de tres o cuatro días cuando hay
un problema agudo. Pero no sirve
para recuperarse de un problema
desaludconelqueseconvivecada
día como lesocurrea los crónicos.
La atención a domicilio favorece
además la conexión social de las
enfermedades y permite abordar
elproblemadeesa soledad.Eso sí,
senecesita otro tipode servicios.

¿Los profesionales sabrán
trabajarsinelamparodelhospi­
tal? Aquí no se encuentran pe­
diatrasparaatenciónprimaria.
Haránfaltacambiosprofundosen

la formación, desde luego, pero es
un camino inevitable. En el siglo
XIX los médicos aprendían si­
guiendo a otros médicos de pa­
ciente en paciente. En el XX la
medicina creció en el hospital. En
el XXI volveremos a formarnos
con los pacientes, a aprender a es­
cuchardeotramaneraqué lepasa
al enfermo. También detectar
esasnecesidadessocialesytodolo
derivadode la soledad. Será así en
todos los países. En unos irá más
rápido y en otros más lento, pero
irá por ahí. El prestigio dejará de
estarcentradoenelhospital.Ypo­
dremos hacer resonancias mag­
néticas desde el móvil. Y la aten­
ciónalasaludmentaldejarádeser
un terrenoaparte.

¿Porqué?
Porque un diabético deprimido

controla peor su dieta, sumedica­
ción y su actividad física; luego, el
problemaa tratarnoes sólo ladia­
betes.

Parece evidente. ¿Por qué no
sehahecho?
Primero, porque tenemos históri­
camente una actitudmuy supers­
ticiosa ante la enfermedad men­
tal; segundo, porqueno tienegran
prestigio profesional; y tercero,
porque no se había estudiado que
cuandose tratan losproblemasde
salud mental de forma integrada
se reducen los costes.

¿El objetivo siempre es redu­
cir costes?
Todosqueremosaumentarlacali­
dad de nuestra asistencia y hay
que reducir los costes porque el
gastosanitariosólovaaaumentar.
Y habrá que buscar la manera de

tener dinero para educar, para in­
fraestructuras...

¿Es inevitablequecadanuevo
medicamento se convierta en
una esperanza que no se puede
llegarapagar?
La gente esperamejorar su salud.
Hemos aumentado la esperanza
de vida gracias a tratamientos ca­
da vezmás eficaces. Pero no todo

conocimiento se traduce en dine­
ro.Debemosconseguirunsistema
máseficazparapermitiresosnue­
vos tratamientos para más gente.
Aunque también hay que incenti­
varotrasopcionesno tancaras.

¿Está justificado ese creci­
miento vertiginoso de los pre­
cios?
Elproblemaenla investigaciónde
nuevos tratamientosestáensope­
sar de otro modo los riesgos y los
beneficios. Y los comités de ética
lo hacen muy mal. En la mayoría
de evaluaciones los profesionales
se dejan llevar por intuiciones y la
intuición está cargada de sesgos.
Siestásenunterreno familiar, tie­
nes sensación de control y mini­
mizas. Y al revés. Ha pasado a la
horadehablarderesonanciamag­
néticaodepruebasdealergias.Yo
propongo una fórmula para eva­
luardeformacuantitativa losries­
gos que evite la arbitrariedad ac­
tual.

Vivimos demasiado, ¿no? ¿Lo
que nos sobran son años de vi­
da?
En eso no voy a entrar. Pero la es­
peranza de vida no es una buena
forma de medir la calidad. En lu­
gar de eso deberíamos apostar
porque nadie muera antes de los
75. Ese debería ser el objetivo. A
partirdeesaedad, lamayoríade la
población ya ha conseguido sus
objetivos vitales.

¿No quiere vivir hasta los
cien?
Nadieque lohayapensadodever­
dad quiere vivir hasta los cien. El
cuerpo falla, lamente falla, se aca­
ba con demencia... Y probable­
mente ya se habránmuerto todos
tus amigos.c

ANA JIMÉNEZ

Ezekiel Emanuel cree que la formación de los profesionales ha de cambiar para volver al domicilio del enfermo

“Lamedicina del sigloXXI
tiene que salir del hospital”

CAMBIO DE ESCENARIO

“Tratar en casa
da buenos resultados
clínicos y reduce
un 20% el gasto”

LONGEVOS Y CRÓNICOS

“Deberíamosapostar
porquenadiemuera
antesdelos75enlugar
de alargar lavida”

ENTREVISTA

Ezekiel Emanuel, catedrático de Bioética y Política Sanitaria U. Pensilvania

BARCELONA Agencias

Decenas de personas se arremoli­
nanalrededordeunaserpientepi­
tón de siete metros mientras un
hombre abre en canal al reptil. El
vídeo fue colgado ayer en internet
para informar de lamuerte de una
mujer,de54años, cuyocuerpofue
tragado entero por esa serpiente
en una isla de Indonesia. La vícti­
ma había salido de casa el jueves
por la noche para ir a un huerto

cercanoasudomicilio,en la islade
Muna.Alno regresar a casa sus fa­
miliares salieron a buscarla. En el
huerto sólo encontraron sus san­
daliasyunalinterna.Peronohabía
ni rastrode lamujer.
Siguieron buscando y en un pa­

raje cercano al huerto localizaron
una serpiente pitón con el vientre
muy hinchado. Las peores sospe­
chas se confirmaron cuando des­
puésdemataral reptil llevarona la
pitón hasta su aldea y un hombre

empezó a abrirla en canal. El pri­
mer corte despejó todas las dudas.
Lamujeralaquebuscaban,WaTi­
ba, estabaenel estómagode la ser­
piente. Vestida con su ropa y sin
heridas aparentes. La pitón se la
había tragado.
Las autoridades locales confir­

maron lamuerte, ocurrida aunki­
lómetro de la casa de la víctima en
unaárearocosaconcuevasyacan­
tilados que los habitantes de la zo­
na saben que es un refugio de este

tipo de serpientes. Las pitones re­
ticuladassonunosreptilesmuyte­
midos en Indonesia por su voraci­
dad y capacidad para tragarse
cuerpos enteros, aunque es extre­
madamenteinfrecuentequedevo­
renapersonas.Suelenasfixiarpri­
meroa susvíctimasy seayudande
sucapacidadparasepararlasman­
díbulas superior e inferior para
abrir lo suficiente la boca para tra­
gárselasenteras.
No es la primera vez que se

produceunsucesosimilarenlare­
gión. Enmarzo del pasado año un
joven de 25 años corrió la misma
suerte que Wa Tiba al ser devo­
rado por otra pitón. Sus vecinos,
como en este último caso, no pu­
dieronhacerotracosaquerescatar

el cadáverdelvientredel reptil.
Hace sólo unosmeses unapitón

birmanadevoróenFloridaaunve­
nado que pesaba mucho más que
ella. Este animal sería el demayor
tamañodelquesetieneconstancia
seha tragadounodeestos reptiles,
un hecho que hamotivado una in­
vestigación científica sobre el
comportamiento de estos anima­
lesylosmecanismosdesarrollados
paradigerir cuerpos tangrandes.
Las pitones reticuladas pueden

medirmásdeochometrosyalcan­
zar unpesodehasta ciento treinta
kilos. Tienen casi un centenar de
dientes y suelen comer por la no­
che.Suspresasmáshabituales son
roedores, aves, otros reptiles, cier­
vosy jabalíes.c

Una pitón de sietemetros devora a
unamujer de 54 años en Indonesia
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Las cifras económicas correspondientes al ejercicio de 2018 pueden ser consultadas en el 
balance de situación y en la cuenta de resultados.Cifras económicas

Activo 2018 2017

Activo no corriente

Immovilizado material 231 462

Otros deudores

Otros deudores 109.390 75.470

Periodificaciones 296

Tesorería

Caja 400 400

Bancos e instituciones de crédito ctas.  
ctes. a la vista

40.812 55.716

Total activo circulante 150.898 131.586

Total activo 151.130 132.048

Pasivo 2018 2017

Fondos propios

Fondo dotacional 12.020 12.020

Excedentes de ejercicios anteriores 18.940 50.492

Excedentes del ejercicio 4.102 -31.552

Total Fondos Propios 35.062 30.960

Acreedores a corto plazo

Beneficiarios acreedores 0 0

Total beneficiarios acreedores 0 0

Proveedores y otros acreedores

Deudas por compras o prestaciones de 
servicios

85.769 71.580

Administraciones públicas 21.951 21.849

Total proveedores y otros acreedores 107.720 93.429

Otros pasivos corrientes-personal 8.348 7.659

Total acreedores a corto plazo 116.068 101.088

Total pasivo 151.130 132.048

Balance de Situación
31 de diciembre de 2018 y 2017

La memoria adjunta forma parte integrante de las Cuentas Anuales.
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Gastos 2018 2017

Gastos personal 212.493 203.924

Ayudas monetarias y otros gastos 75.812 54.132

Otros gastos

Dotación amortización 231 231

Servicios exteriores 139.726 149.281

Impuestos 330 322

Total gastos 428.592 407.890

Resultados positivos de explotación 4.118              0

Resultados financeros por intereses 16 2

Resultados positivos de las actividades 
ordinarias

4.102  0

Excedente positivo del ejercicio (beneficio) 4.102 0

Ingresos 2018 2017

Ingresos de la fundación por las 
actividades

Ingresos de promociones, patrocinadores y 
colaboraciones 

425.000 375.000

Prestación de servicios 7.710 1.340

Total ingresos de explotación 432.710 376.340

Resultados negativos de explotación - 31.552

Resultados negativos de las actividades 
ordinarias

- 31.552

Excedente negativo del ejercicio (pérdida) - 31.552

Cuenta de resultados
31 de diciembre de 2018 y 2017

Cifras económicas

Las cifras económicas correspondientes al ejercicio de 2018 pueden ser consultadas en el 
balance de situación y en la cuenta de resultados.Cifras económicas

La memoria adjunta forma parte integrante de las Cuentas Anuales.
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