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Bioètica & Debat no se identifica  
necesariamente con las opiniones  
expresadas en los artículos publicados.

Seguimos en plena pandemia, con 
importantes afectaciones sanitarias 
y económicas en numerosos países 
y con diversas respuestas de los go-
biernos, las instituciones y las per-
sonas. 

Cada una de estas respuestas tiene 
su fundamentación ética y filosófica. 
Las reflexiones que fundamentan las 
respuestas relacionadas con el mundo 
sanitario deben incluir los aspectos 
humanos y científicos. De esta forma, 
podemos considerar que una reflexión 
tiene calidad bioética. 

Esta calidad bioética exige tener en 
cuenta toda la diversidad de factores 
implicados. Se basa en el diálogo in-
terdisciplinar entre el máximo núme-
ro posible de personas afectadas por 
las decisiones, o sus representantes, 
para incluir todas las perspectivas y 
respetar los derechos. 

En este número, presentamos distin-
tas reflexiones que, de una forma u 
otra, cumplen la mayoría de las con-
diciones para que las podamos consi-
derar de calidad bioética. En primer 
lugar, tenemos una entrevista a la Sra. 
Maria Gasull, enfermera y bioeticista 
de larga experiencia, actualmente ju-
bilada. Nos ofrece su visión personal 
de la primera oleada de la pandemia, 
desde su experiencia como residente 
en una residencia para personas ma-
yores, en Barcelona.

A continuación, podemos leer la se-
gunda parte del artículo sobre las no-
ticias falsas (fake news) y la sociedad 
de la información, con especial refe-
rencia a los tiempos de pandemia, que 
nos ofrece Bernabé Robles. 

Seguimos con un artículo sobre la va-
cunación de los niños y la responsabili-
dad que supone para los padres tomar 
decisiones con gran importancia para 
el futuro, en cuestiones que no les 
afectan directamente, pero que, a lo 
largo de la vida del ahora niño, pueden 
tener una gran trascendencia. Incide 
también en la responsabilidad social 
de la vacunación y su papel en la in-
munidad de grupo, dando protección a 
los que por distintos motivos han deci-
dido renunciar a la vacunación.

Después, presentamos un caso clínico 
sobre demencia, que el Comité de Éti-
ca Asistencial del Hospital Comarcal 
de Igualada (Barcelona) ha querido 
compartir con nosotros, exponiendo 
de forma clara y comprensible, con 
una metodología sencilla, pero eficaz, 
los distintos pasos necesarios para la 
deliberación, desde la presentación 
del caso hasta las conclusiones. 

A continuación, encontraremos la re-
seña de la obra de Lydia Feito, Neu-
roética. Viene firmada por el Dr. To-
más Domingo Moratalla, colaborador 
habitual de nuestra revista en la sec-
ción de cine, que nos presenta el con-
tenido y los puntos más interesantes 
de este libro. 

La actualidad del tema hace que de-
diquemos las últimas páginas de este 
número a las recomendaciones sobre la 
vacuna COVID-19, publicadas reciente-
mente de forma conjunta por la Comi-
sión Vaticana COVID–19 y la Pontificia 
Academia para la Vida. Estas recomen-
daciones nos aportan una valoración 
serena, amplia y profunda sobre los 
mínimos éticos que debería cumplir 
toda vacuna contra el coronavirus.
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Tenemos el placer de publicar una entrevista 

a la Sra. Maria Gasull Vilella, enfermera y 

comadrona, docente de enfermería, bioe-

ticista y colaboradora del Institut Borja de 

Bioètica durante 15 años. En la actualidad 

disfruta del merecido descanso profesional 

que proporciona la jubilación y vive en 

una residencia para personas mayores, en 

Barcelona. La Sra. Gasull, en una entrevista 

concedida al final del verano de 2020, nos 

ofrece su experiencia personal en enferme-

ría y en bioética. También nos explica su 

visión de la pandemia, vivida intensamente 

en aquellos momentos, desde la realidad 

concreta de la residencia donde vive.

mgasull@live.com

It is an honour for us to publish an interview 

Ms Maria Gasull i Vilella, nurse and midwife, 

lecturer in nursing, bioethicist, and a co-

llaborator with IBB for 15 years. She is now 

enjoying her retirement and lives in a home 

for senior citizens in Barcelona. Ms Gasull, 

thanks to an interview granted at summer’s 

end in 2020, shares with us her personal 

experience in the spheres of nursing and 

bioethics; she also reveals her views on 

the pandemic of which she has had intense 

first-hand experience as a resident in the 

said home.

Maria Gasull Vilella

La mirada ética de una 
bioeticista. Entrevista 
a Maria Gasull
Al iniciar la entrevista, Maria Gasull 
agradece al Institut Borja de Bioèti-
ca la oportunidad de que una persona 
que ha vivido la pandemia en el me-
dio residencial lo explique en primera 
persona, y no sea solo una interpreta-
ción de lo que dicen otros.

El equipo de redacción de la Revista 
Bioètica & Debat le agradecemos pro-
fundamente su atención y su partici-
pación, explicando lo que sabe y lo 
que ha vivido.

LA ENFERMERA Y LA BIOETICISTA 
COMO PROTAGONISTA

B&D: ¿Nos podría hacer un breve re-
sumen de su experiencia profesional 
y docente?

M.G.: Estudié Enfermería y Comadro-
na. En las salas de parto observaba 
problemas, que ahora llamamos éti-
cos, relacionados con la reproducción 
asistida, tales como el inicio de la 
vida, los controles perinatales y otros. 
También en aquella época, a finales 
de los años 70 y principio de los 80, 
cuando algunos de los problemas em-
pezaban a identificarse y se empeza-
ba a hacer los registros perinatales, 
contacté con el Dr. Francesc Abel, que 
acababa de llegar de realizar sus estu-
dios en América del Norte, y colabo-
ré en algunos estudios realizados en 
la primera sede del Institut Borja de 
Bioètica. 

Tras 10 años de ejercicio profesional, 
me preocupó la formación de las co-
madronas. Por esta preocupación y 

para adquirir experiencia docente, 
inicié mi trabajo en la Escuela Uni-
versitaria de Enfermería del Hospital 
Sant Pau. Por distintas circunstancias, 
el sueño de crear una escuela de co-
madronas en Sant Pau no fue posible. 

También colaboré con Medicus Mun-
di, en pequeñas estancias en Argelia 
y Camerún. Gracias a esta ONG pude 
trabajar durante dos veranos en Liver-
pool, en 1981 y 1982. Este contacto 
con el otro extremo de la vida me pro-
porcionó una visión más amplia y com-
pleta, no solo de la enfermería, sino 
también de la Bioética. Después, en 
una reunión en Dijon, conocí al Prof. 
Chris Gastmans, quien hablaba de los 
«cuidados de enfermería». Más tarde 
hice un stage en el Center for Biome-
dical Ethics and Law, de la Universi-
dad Católica de Lovaina (KU Leuwven) 
en Bélgica, con el Prof. Schotsmans, 
para profundizar en el concepto de 
cuidados enfermeros. Viendo la com-
plejidad de la Bioética cursé el «Ex-
perto en Bioética» de la Universidad 
Complutense de Madrid (UCM) con el 
Prof. Diego Gracia en 1994. Posterior-
mente, me licencié en Humanidades 
por la Universitat Oberta de Catalun-
ya (UOC).

La mayor parte de mi carrera profe-
sional la he dedicado a la Escuela de 
Enfermería del Hospital Sant Pau, im-
partiendo las asignaturas de Enferme-
ría Materno-Infantil. Más tarde amplié 
mi tarea docente con las asignaturas 
Legislación y Ética (troncal) y Bioéti-
ca (optativa) del nuevo plan de estu-
dios de 1992. Mi dedicación a la ética 
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y a la bioética fueron creciendo con 
mi participación en Comités de Ética 
Asistencial (CEAS), Comisiones deon-
tológicas, y coordiné la elaboración 
del primer Código de Ética de Cata-
lunya (en 1986) y su renovación en 
2013, proyectos de investigación, etc. 

Finalmente, después de la jubilación, 
he optado por vivir en una residencia 
para personas mayores, donde creo 
que puedo seguir desarrollando los 
ideales que dan sentido a mi vida, ba-
lanceados con la seguridad de recibir 
la atención que necesito. 

B&D:¿Cómo se interesó por la discipli-
na de la Bioética?

M.G.: Mi interés por la Bioética nació a 
partir de las experiencias comentadas 
y del conocimiento de otras culturas. 
No es lo mismo enfermar en nuestro 
entorno, en la cultura anglosajona, en 
la nórdica o en otro continente, como 
pueda ser África. En cada cultura, el 

significado de la enfermedad y de los 
cuidados es distinto. Mi interés y mi 
profundización en la bioética se con-
cretan en la filosofía del cuidado. La 
actitud cuidadora depende de la cul-
tura, que intenta acoger la situación 
del paciente y acompañarlo también 
desde el punto de vista emocional. 
Este enfoque contribuye a la renova-
ción del papel de la enfermera. 

También cambia la relación emocional 
según el ámbito de los cuidados: no 
es lo mismo la atención hospitalaria 
durante unas horas o unos días, que la 
relación a largo plazo, durante meses 

o años, de la atención primaria o de 
la atención residencial. Tampoco es 
lo mismo una enfermedad aguda, de 
resolución más o menos rápida, que la 
enfermedad crónica, con su empeora-
miento lento, pero progresivo e inexo-
rable, hacia las pérdidas acumuladas y 
la muerte. Cada uno de estos escena-
rios, sin olvidar toda la problemática 
relacionada con el inicio de la vida, 
proporciona elementos de reflexión 
y motivos de discusión ética, que son 
esenciales en el debate bioético. 

B&D: Como enfermera, bioeticista 
y docente, ¿cómo ve el futuro de la 
Bioética?

M.G.: Desde mi punto de vista, la 
Bioética generó muchas expectativas 
en sus inicios, especialmente con sus 
primeros trabajos y en su primera di-
fusión. Tengo la impresión de que no 
se tiene en cuenta la importante di-
ferencia entre los conceptos éticos y 

filosóficos, los problemas asistenciales 
reales y los deontológicos. El gran fu-
turo de la Bioética clínica sigue siendo 
la promoción del diálogo interdiscipli-
nario, en el que todos los profesiona-
les implicados en la asistencia puedan 
debatir entre ellos, con los filósofos, 
con los bioeticistas y sobre todo, con 
el paciente, con su familiares y con 
sus representantes. 

LA PERSPECTIVA PROFESIONAL

B&D: Desde su perspectiva actual, 
¿cómo han cambiado la asistencia sa-
nitaria y la enfermería?

M.G.: El cambio más importante es 
la disponibilidad de medios asisten-
ciales, diagnósticos y terapéuticos. 
Al inicio de mi carrera profesional en 
1967, los hospitales y la atención sa-
nitaria en general tenían unas grandes 
carencias de estructura y de servicios, 
en comparación con los hospitales 
actuales. A pesar de todo, era muy 
importante seguir las pautas de higie-
ne y de desinfección. Tenía una gran 
relevancia la atención a los aspectos 
humanos. 

Actualmente, parece que los aspectos 
técnicos, los protocolos, las activida-
des diagnósticas y la sofisticación te-
rapéutica podrían reducir a la persona 
solo a un cuerpo biológico, sin tener 
en cuenta a la persona en su globali-
dad. Los aspectos de relación humana 
y personal facilitan la comprensión de 
la persona cuidada y la creación de 
una confianza, que en muchos casos 
resulta indispensable para ofrecer un 

N o es lo mismo enfermar en nuestro entorno, 
en la cultura anglosajona, en la nórdica o en 
otro continente, como pueda ser África. En 

cada cultura, el significado de la enfermedad y de 
los cuidados es distinto
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cuidado mejor. Es necesario crear este 
clima de confianza y mantener el rigor 
científico necesario con las tecnolo-
gías disponibles.

B&D: ¿Cómo valora la evolución de la 
Bioética en los últimos años?

M.G.: Observo que la Bioética se ha 
centrado en la conceptualización de 
la asistencia sanitaria, pero creo que 
es necesario que aterrice en la rea-
lidad del día a día. Uno de los me-
canismos para conseguirlo son preci-
samente los Comités de Ética, tanto 
los Comités de Ética Asistencial (CEA) 
como los Comités Éticos de Investiga-
ción Clínica (CEIC).

Los CEIC tienen muy bien definido su 
papel en defensa de los derechos de 
los pacientes y su contribución para 
aclarar la utilidad de la investiga-
ción. Su intervención es obligatoria 
para el desarrollo de cualquier inves-
tigación. En cambio, los CEA se están 
esforzando en el trabajo interdisci-
plinar, para integrar de una forma 
igualitaria las aportaciones a la dis-
cusión desde las diferentes profesio-
nes implicadas. 

Este aspecto no ha sido siempre así. 
No hace mucho, la «jerarquía» de las 
profesiones estaba muy presente, no 
solo en la atención a los pacientes, 
sino también en las discusiones éti-
cas. En la actualidad, las enfermeras 
tenemos una amplia formación y po-
demos aportar mucho en el proceso 
deliberativo y en la toma de decisio-
nes. Probablemente el respeto y la 
integración multidisciplinar es uno de 
los cambios más importantes de los 
últimos años. 

Los CEA multidisciplinarios, con un 
diálogo bioético respetuoso e integra-
dor, producirán unos dictámenes más 
ajustados a la compleja realidad asis-
tencial y serán más aplicados por los 
clínicos a las situaciones de conflicto. 

Todo ello hará que los CEA sean con-
sultados con mayor frecuencia. 

B & D: ¿Cuál será el papel de la Bioéti-
ca en el mundo pos-COVID-19?

M.G.: Uno de los temas que ha puesto 
de relieve la pandemia COVID-19 es la 
vulneración de los derechos humanos 
de las personas mayores y la distribu-
ción de recursos escasos, relacionada 
con el principio de justicia. Esta esca-
sez de recursos se ha manifestado en 
la asistencia primaria, en la atención 
a las residencias y también en el acce-
so a las Unidades de Cuidados Inten-
sivos.

Uno de los aspectos a proteger será 
precisamente la discriminación por 
edad. Debemos tener en cuenta que 
el derecho a la vida es general, pero 
la priorización no puede depender del 
criterio edad. Hay otros criterios: la si-
tuación funcional, otras enfermedades 
concomitantes, la calidad de vida, etc. 

LA PANDEMIA COVID-19

B&D: ¿Cómo se ha desarrollado la pan-
demia en la residencia donde vive?

U no de los temas 
que ha puesto 
de relieve la 

pandemia COVID-19 es 
la vulneración de los 
derechos humanos de 
las personas mayores
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M.G.: En primer lugar, quisiera desta-
car la atención y los cuidados recibi-
dos por parte de los profesionales y de 
todo el personal de la residencia. Han 
hecho más de lo posible. Quiero se-
ñalar que todas las habitaciones de la 
residencia son individuales y disponen 
de baño. 

El día 13 de marzo de 2020 se decidió 
el cierre de las residencias, sin nin-
guna posibilidad de salida al exterior. 
Esto creó mucha desorientación, ha-
bía escasez de materiales de protec-
ción, dificultades para los aislamien-
tos y los traslados a los hospitales  Y 
mucho miedo al virus, a la muerte  Y, 
en general, impotencia frente a lo 
desconocido, como en todas partes. 
Era una situación de emergencia. 

Al cabo de un mes, todos los residen-
tes fuimos confinados a nuestras ha-
bitaciones durante 24 horas al día, 
durante unos dos o tres meses, según 
la situación personal. No sabíamos lo 
que pasaba. No teníamos información, 
y solo comunicar por teléfono o por 

videoconferencia con los familiares 
creaba más angustia. Las personas 
que tenían problemas de oído o de 
visión aún se preocupaban más. Fue 
positiva la creación de una red de co-
municación informal, a través de los 
teléfonos interiores y de los móviles 
personales, que facilitaba el soporte 
entre los residentes. 

Cuando mejoró la situación, se permi-
tieron las salidas individuales al jar-
dín, durante media hora diaria, y de 
forma progresiva se recuperó la nor-
malidad en la residencia. 

Hay que destacar el soporte recibido 
desde Médicos Sin Fronteras. Colabo-
raron en la creación de los circuitos y 
en la organización interna, para evitar 
el contacto entre los residentes infec-
tados y no infectados. También han 
participado los bomberos, en desinfec-
ción de los espacios y las superficies. 

B&D: ¿Cuáles han sido las consecuen-
cias del confinamiento prolongado 
para los residentes?

M.G.: El efecto más importante sobre 
los residentes, debido a la falta de in-
formación, ha sido la dificultad para 
comprender por qué debíamos estar 
confinados en la soledad de nuestra 
habitación, cuando el resto de la so-
ciedad no tenia tantas limitaciones. 
Ha sido difícil entender que el encie-
rro nos protegía y contribuía a prote-
ger al resto de la población y al bien 
común. Pero todo esto producía una 
enorme soledad, estados depresivos, 
angustia, problemas de concentración 
y problemas de sueño. Se defendía la 
vida, pero no se podía vivir. Como dijo 
una residente de 95 años:«No quiero 
morir, pero déjenme vivir el tiempo 
que me queda».

Poco a poco, se fue permitiendo a las 
personas con más autonomía, previa 
declaración de autorresponsabilidad y 
aceptación de los protocolos, la salida 
al exterior de la residencia. También 
se permitieron las visitas de los fami-
liares a los residentes dependientes.
Los derechos fundamentales, como 
la autonomía, la libertad, la informa-
ción , se pueden limitar temporalmen-
te, si se justifica por el bien común. 
Pero el confinamiento preventivo, sin 
pruebas o con el resultado negativo, 
es muy difícil de aceptar. 

B & D: ¿Cuáles han sido los problemas 
éticos en la asistencia a las personas 
mayores vulnerables?

M.G.: Esta pandemia ha puesto de 
manifiesto diversos problemas éticos, 
entre ellos la vulnerabilidad y la des-
calificación por edad. Hay personas 
mayores que no sufren enfermedad de 
Alzheimer ni demencia senil con ple-
nas capacidades mentales para poder 
tomar decisiones sobre sus vidas. 

En el ámbito de la justicia se encuen-
tra la distribución de recursos esca-
sos. Las decisiones sobre la justicia 
distributiva debe tomarlas la propia Ba
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sociedad, distribuyendo los recursos 
económicos y asistenciales. Uno de 
los ámbitos a priorizar es el de las re-
sidencias. 

Será necesaria una revisión en profun-
didad del modelo actual de residen-
cia, tanto a nivel de estructura como 
de la praxis asistencial, que supone 
una asignación de recursos adecuada. 
Las residencias deben ser lugares don-
de los residentes puedan vivir según 
los valores que les han dado sentido a 
lo largo de su vida. 

Otros problemas que podemos iden-
tificar son: el respeto a la dignidad 
de la persona y el respeto de los de-
rechos humanos en general, que se 
deterioran si se ejerce un paterna-
lismo que anula la capacidad de de-
cisión y considera a la persona mayor 
como a un niño, sin respetar sus de-
cisiones.

B&D: ¿Cuáles serían las herramientas 
útiles para abordar los problemas éti-
cos en una residencia?

Respecto a la autonomía y la informa-
ción, es necesario valorar cuál es la 
situación social y el nivel cultural de 
los residentes y, muy especialmente, 
la capacidad de comprensión ligada al 
estado cognitivo. No se puede infor-
mar ni respetar la autonomía sin tener 
en cuenta los deseos y las necesida-
des de los residentes, para realizar las 
adaptaciones necesarias y conseguir 
que sean comprendidas. Esta adapta-
ción es una de las herramientas más 
importantes.

Otra de las herramientas que sería 
útil es la asunción, por parte del re-
sidente, de las responsabilidades ne-
cesarias según sus capacidades. De 
este modo, se respeta la dignidad y 
la autonomía de la persona. Tal como 
hemos dicho antes, en la residencia 
donde vivo, hicimos una «Declaración 

de Responsabilidad» con la que podía-
mos salir de la residencia y del confi-
namiento, y nos encargábamos de las 
normas a cumplir al regresar. 

El posicionamiento paternalista hace 
muy difícil que determinadas perso-
nas acepten sin explicación las medi-
das de aislamiento y confinamiento, 
especialmente las personas que pro-
ceden de una cultura más moderna, 
con más formación y más idea de au-
tonomía que las generaciones de más 
edad. 

B&D: Desde el punto de vista ético y 
con la experiencia aprendida durante 
la primera oleada, ¿cómo nos pode-
mos preparar para las nuevas oleadas 
pandémicas?

En primer lugar, teniendo en cuenta lo 
que hemos comentado en las respues-
tas anteriores, uno de los aspectos a 
considerar para nuevas oleadas es el 
confinamiento. Parece que evitar el 
contacto humano y el distanciamien-
to dificultan la transmisión del virus, 
pero también tienen efectos muy im-
portantes sobre las personas, las fami-
lias y en última instancia en la socie-
dad, por las situaciones de ansiedad 
que genera. 

Por tanto, para las siguientes olea-
das hay que tener muy en cuenta los 
efectos negativos del confinamiento, 
por un lado. Por otro lado, debemos 
mantener la coherencia con la situa-

ción. Si vuelve el confinamiento, la 
organización interna de las residen-
cias y de los espacios, los circuitos de 
circulación deben estar bien diseña-
dos.  

B&D:  Para terminar, ¿qué cree que 
podemos aprender de esta pandemia?

Pienso que nuestra sociedad ha cam-
biado definitivamente y no volverá a 
ser como antes. Adela Cortina dice 
que cambiará todo, pero que no per-
demos, debemos continuar con el va-
lor de la solidaridad que se ha desarro-
llado en nuestra sociedad. Debemos 
cambiar nuestra sociedad dirigiéndola 
hacia la solidaridad. 

También considero muy interesante el 
pensamiento de Victoria Camps. Dice 
que la sociedad de la autonomía, la 
autosuficiencia y la autonomía ple-
na, se ha hundido y ha desaparecido. 
Seremos mucho más dependientes. 
Debemos convertir la soberanía que 
teníamos en la posibilidad de relacio-
narnos y compartir con las personas. 
Debemos aprender a tener ayuda y 
compartirla.

Reflexión final: Ha sido una experien-
cia dura, pero ha servido para ma-
durar y para reforzar el sentimiento 
interno de solidaridad entre los convi-
vientes en una misma residencia. Nos 
ha servido para socializarnos, para 
sentirnos iguales y para saber que nos 
necesitamos. 

S erá necesaria una revisión en profundidad del 
modelo actual de residencia, tanto a nivel de 
estructura como de la praxis asistencial, que 

supone una asignación de recursos adecuada. Las 
residencias deben ser lugares donde los residentes 
puedan vivir según los valores que les han dado 
sentido a lo largo de su vida 
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Resumen

El reconocimiento de la autonomía en 

la relación médico paciente supuso un 

cambio extraordinario, decretando el fin 

del paternalismo médico.

¿Se ha otorgado un excesivo protagonismo 

a este principio? En el ámbito pediátrico, 

una excesiva hegemonía puede condicionar 

decisiones perjudiciales para el niño. 

El pediatra, como garante de su salud, 

puede y debe poner en entredicho algunas 

decisiones paternas. El diálogo sosegado 

y el rigor científico deben iluminar las 

situaciones conflictivas y permitir la toma 

de decisiones adecuadas.

Palabras clave

principio de autonomía, vacunas, toma de 

decisiones en pediatría, protección de la 

salud pediátrica, autonomía y COVID19.

Abstract

The recognition of autonomy in the 

doctor-patient relationship brought about 

an extraordinary change by decreeing the 

end of medical paternalism. Has too much 

prominence been given to this principle? In 

the paediatric field, excessive hegemony 

may condition decisions that are harmful 

to the child. The paediatrician, as the 

guarantor of the child’s health, can and 

must question certain parental decisions. 

By engaging in quiet dialogue and basing 

arguments on scientific rigour light can be 

shed on solutions to conflicting situations 

and allow appropriate decisions to be 

taken.

autonomy principle, vaccines, decision ma-

king in paediatrics, paediatric health pro-

tection, autonomy principle and COVID 19.

Francisco José Cambra
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¿Tiene límites la 
autonomía de los padres?

Biodebate

Reconocer la autonomía de las perso-
nas en la toma de decisiones dentro 
del ámbito sanitario supuso un cambio 
radical e irreversible en la relación 
médico paciente; sin duda, un cambio 
fascinante, que rompía con una tra-
dición médica paternalista, basada en 
un afán de hacer el bien al enfermo, 
pero que no tenía en cuenta sus valo-
res y preferencias. 

Esta forma de actuar habría dado lu-
gar a decisiones erróneas que habrían 
lesionado los intereses de seres hu-
manos, tanto en el ámbito asistencial 
como en el de la investigación.

La libertad individual supone una 
cuestión básica para argumentar la 
convivencia en muchas sociedades 
actuales. En estas, si se acude a los 
principios clásicos de la bioética, se 
observa que el principio de autonomía 
se ha consolidado progresivamente, 
hasta alcanzar una cierta preponde-
rancia sobre el resto de principios. 

Es perentorio analizar, como A. Puyol 
nos plantea en su artículo “¿Hay bioé-
tica más allá de la autonomía?”, si una 
visión centralizada en el principio de 
autonomía puede dejar al margen o 
minimizar el papel de otras considera-
ciones al analizar diversos problemas 
morales, minusvalorando el papel de 

los principios de beneficencia, no ma-
leficencia y justicia.

En el ejercicio de la pediatría, para 
resolver los diversos conflictos éticos 
que se generan, es necesario valorar 
de forma adecuada los principios im-
plicados. En la medicina del adulto, es 
este, si está debidamente informado 
y capacitado para la toma de decisio-

nes, quien elegirá el camino a seguir. 
¿Cómo se afronta esta cuestión en el 
contexto pediátrico?

Tanto desde el punto de vista legal 
como moral, se entiende que los pa-
dres o tutores tienen la capacidad de 
decisión respecto a las intervenciones 
médicas a realizar sobre sus hijos. Es 
necesario recalcar que el pediatra ju-
gará un papel importante en todo el 
proceso, en el que deberá realizarse 
una ponderación cuidadosa de los be-
neficios y de los riesgos de las diversas 
opciones.

Toda acción médica pretende la pre-
vención de la enfermedad, la cura-
ción, una vez aparecida, o si esta no 
es posible, el control o minimización 
del daño que pueda generar. Habitual-
mente, la conducta a seguir es eviden-
te tanto para los padres como para los 
profesionales sanitarios; no obstante, 

S i se acude a los principios clásicos de la 
bioética, se observa que el principio de 
autonomía se ha consolidado progresivamente, 

hasta alcanzar una cierta preponderancia sobre el 
resto de principios

Keywords
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es innegable que pueden aparecer y 
aparecen conflictos en determinadas 
situaciones.

Los padres buscarán, desde su punto 
de vista, lo mejor para sus hijos, y el 
pediatra deseará dar forma al princi-
pio de beneficencia, proponiendo la 
conducta que considere más adecuada 
para el niño al que está atendiendo.

En relación a la aparición de conflic-
tos, es razonable pensar que puedan 
establecerse ciertos límites a la ac-
tuación de unos y otros. A los profe-
sionales sanitarios, cuando preten-
dan imponer sus criterios, juicios y 
valores sin respetar los de los padres; 
y a los padres, cuando adopten una 
postura que pueda considerarse como 
perjudicial para sus hijos. La línea 
que nunca debería cruzarse se situa-
ría en la no maleficencia; es decir, 
cualquier postura que pudiera dañar 
al niño no debería ser admitida por el 
pediatra. Evidentemente la dificultad 
radicaría en definir qué posición pue-

de catalogarse como perjudicial para 
el niño.

Llegados a este punto, parece necesa-
rio analizar diversas situaciones en las 
que, claramente, pueden generarse 
conflictos entre padres y profesiona-
les sanitarios.

Inicialmente se tratarán ciertas cues-
tiones relacionadas con actuaciones 
en el niño sano. Aquí tienen especial 
relevancia, y merecen comentarse, el 
tratamiento profiláctico de la enfer-
medad hemorrágica y el diagnóstico 
precoz de diversas enfermedades en 
el neonato, la observación de diversas 
dietas y la vacunación.

La administración de vitamina K 

La administración de vitamina K por vía 
intramuscular (su administración oral 
resulta menos eficaz) en el recién naci-
do disminuye el riesgo de enfermedad 
hemorrágica de 1/1500 a 1/100.000, 
una respuesta que demuestra clara-

mente su efectividad para combatir 
la aparición de hemorragias, que en 
función de su localización puede ser 
mortal u ocasionar graves secuelas. A 
pesar de la claridad de que su efectivi-
dad y de que su administración no ge-
nera riesgos fundados, existen padres 
que se niegan a que su hijo recién na-
cido reciba el tratamiento, apelando a 
una conducta de mínima intervención. 
Podemos plantearnos claramente si se 
trata de una postura que pueda ser ca-
talogada como maleficiente por parte 
de los padres.

L a línea que nunca 
debería cruzarse 
se situaría en 

la no maleficencia; 
es decir, cualquier 
postura que pudiera 
dañar al niño no 
debería ser admitida 
por el pediatra
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El Diagnóstico Precoz o cribado neo-
natal

Realizado en sangre seca tras extracción 
de unas gotas de sangre, habitualmente 
del talón mediante un pequeño pincha-
zo, permite el diagnóstico de algunas 
enfermedades poco frecuentes como 
la fibrosis quística, el hipotiroidismo, 
la fenilcetonuria u otras enfermeda-
des metabólicas, pero que pueden ser 
tratables. Un diagnóstico y tratamiento 
temprano puede mejorar el pronósti-
co de muchas de ellas y minimizar la 
aparición de posibles secuelas. También 
pueden evidenciarse enfermedades en 
las que los beneficios no sean tan evi-
dentes. La existencia de falsos positivos 
generará exploraciones de comproba-
ción con las molestias que eso origine, 
y debe señalarse que pueden, como en 
toda prueba diagnóstica, darse falsos 
negativos. El beneficio, no obstante, es 
claro para el niño con alguna de esas 
enfermedades y para la sociedad, ya 
que podrán disminuir los costes si se 
previene o mejora el pronóstico de la 
enfermedad. No obstante, gran número 
de niños no obtendrán ningún beneficio 
tras el cribado, a excepción de la tran-
quilidad de los padres al conocer que se 
han descartado diversas patologías po-
tencialmente muy graves. Aunque no se 
requiere la firma de consentimiento in-
formado, sí que se informa a los padres 
de su realización a la que, en ocasiones, 
se niegan, alegando que no quieren 
pinchar al niño porque lo consideran in-
necesario o estresante. ¿La autonomía 
de los padres debería prevalecer sobre 
la beneficencia representada por una 
prueba que puede ser claramente be-
neficiosa para el niño, si padece una las 
enfermedades investigadas, y que prác-
ticamente no representa ningún riesgo, 
excepto los inherentes a su extracción?

Dietas mal equilibradas

En el seno de la familia y con la su-
pervisión de los padres, se estable-

cen las pautas de alimentación que 
seguirán los niños. En ocasiones, los 
padres eligen dietas excesivamente 
rígidas, como aquellas estrictamente 
veganas que pueden conducir a caren-
cias nutricionales y, en determinadas 
situaciones, a graves consecuencias. 
Por otra parte, pueden instaurar o 
favorecer dietas que conduzcan al 
sobrepeso o la obesidad, situaciones 
que sin duda son perjudiciales para el 
niño tanto a corto como a largo plazo. 
Es importante que el pediatra diseñe 
correctas pautas de alimentación en 
esos casos. Deberá explicar a los pa-
dres en qué consiste una adecuada nu-
trición y las consecuencias que puede 
reportar que esta no se siga, explican-
do su fundamento científico e inten-
tando que los padres reconduzcan su 
postura, pero si no se da ese cambio 
dietético y el pediatra considera esa 
conducta perjudicial para el niño ¿po-
dría este intervenir en contra de la 
opinión de los padres en situaciones 
de riesgo para el niño? ¿O el principio 
de autonomía invalidaría cualquier 
tipo de intervención?

Vacunaciones sistemáticas

Posiblemente el tema de la vacuna-
ción representa una situación paradig-
mática de la ponderación de los prin-
cipios de beneficencia y autonomía, a 
la que se incorporaría el principio de 
justicia, al extenderse a toda la socie-
dad las consecuencias de las acciones 
tomadas.

Es oportuno recordar que, tras pade-
cer una enfermedad infecciosa, según 
el microorganismo que la produce, se 
desarrolla en el niño una resistencia a 
la misma que le impedirá contraerla 
de nuevo en el futuro, aunque entre 
en contacto con el agente productor.

Esta inmunidad conseguida se debe a 
una respuesta inmune o defensiva del 
organismo que produce anticuerpos, 

un tipo de proteínas destinadas a an-
teponerse y bloquear diversos antíge-
nos con los que vaya entrando en con-
tacto nuestro cuerpo, definiendo el 
antígeno como toda sustancia que se 
comporta como extraña a un organis-
mo y que genera en este una respues-
ta defensiva. La unión del anticuerpo 
y el antígeno, que será en el caso de 
las infecciones el agente infeccioso, 
propiciará su posterior destrucción. 
Precisamente, el objetivo de las va-
cunas consiste en estimular la defen-
sa del organismo, consiguiendo esa 
producción de anticuerpos contra un 
determinado germen, pero evitando 
tener que sufrir la enfermedad. 

El objetivo final de la vacunación es 
conseguir la desaparición de la enfer-
medad, mientras que el inmediato es 
prevenirla en individuos o grupos.

Una breve historia de la vacunación

El origen de las vacunas debe situar-
se en la lucha contra la viruela. Esta 
enfermedad constituyó un enorme 
problema para el hombre, sucesivas 
epidemias que propagaron la enfer-
medad por todo el orbe, ocasionando 
infinidad de muertes y secuelas. Se 
ignora dónde o cuándo apareció por 
primera vez, se supone que uno de los 
poxvirus, el tipo de virus que la produ-
ce, se adaptó de forma gradual de los 
animales al ser humano. 

Pudo aparecer en los asentamien-
tos agrícolas del nordeste de África, 
China o de la Cuenca del Indo unos              
10.000 años a. C. En el siglo VIII es-
taba establecida en el sur de Europa 
y en el XVI fue transmitida a América. 
En 1520 se propagó de Cuba al Impe-
rio azteca de México, donde llegó a 
ocasionar tres millones de muertes. A 
finales del siglo XVIII morían de viruela 
unos 400.000 europeos al año, y era 
causa de la tercera parte de todos los 
casos de ceguera.

¿Tiene límites la autonomía de los padres? 

Biodebate
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En el año 1796 se realizaba el primer 
intento de vacunación por Edward 
Jenner, médico rural que ejercía en 
el suroeste de Inglaterra. Administró 
su primera «vacunación» con viruela 
bovina el 14 de mayo de 1796. En el 
año 1801 más de 100.000 personas ha-
bían sido vacunadas en Inglaterra. El 
propio Jenner ese mismo año vaticina-
ba: «El resultado de esa práctica será 
la aniquilación de la viruela, el azote 
más terrible de la raza humana». Al 
comprobarse la inocuidad y la eficacia 
de la vacunación, diversos gobiernos 
comenzaron a exigir que sus ciudada-
nos se vacunaran y, así, en 1821, la 
vacuna era obligatoria en Baviera, Ha-
nover, Dinamarca, Noruega y Suecia. A 
medida que avanzaba el siglo XIX, más 
países instauraron la vacunación de 
forma obligatoria y se fue reduciendo 
la incidencia de la enfermedad. 

El último caso de viruela endémica 
fue diagnosticado el 26 de Octubre 
de 1977, se trataba de un joven de 
23 años de edad, Ali Maoro Maalin, 

trabajador del hospital del puerto de 
Merka, en el Sur de Somalia.

En 1980 se declaró la erradicación de 
la viruela en el mundo. Edward Jen-
ner inició un camino que iba a finali-
zar en Somalia en el año 1977, en el 
que se produjo el último caso de vi-
ruela. Desde entonces no se ha tenido 
constancia de que ningún ser humano 
haya sufrido esta enfermedad. Este 
hecho supone uno de los hitos más 
importantes en la historia de la lucha 
contra las enfermedades infecciosas, 
y se consiguió gracias a la existencia 
de un programa de vacunación eficaz; 
a partir de allí se inició un camino en 
la historia sanitaria de la humanidad 
que ampliaba ese programa a otras 
enfermedades infecciosas víricas y 
bacterianas. 

Las vacunaciones preconizadas por 
los diversos programas de salud pú-
blica de cada país pretenden inmu-
nizar contra enfermedades frecuen-
tes en la infancia, cuyo reservorio es 

el hombre, y en las que la forma de 
transmisión es de persona a persona. 
Están sufragadas por dinero público y 
su objetivo es conferir una inmunidad 
individual y una elevada cobertura 
que garantice la inmunidad del grupo, 
condición indispensable para el con-
trol y, si es factible, la erradicación 
de las enfermedades. Así pues, estas 
vacunas protegen individualmente 
y, además, procuran una protección 
para la comunidad.

Si un colectivo está vacunado correc-
tamente, la posibilidad de transmisión 
de la enfermedad se encuentra blo-
queada y, en el caso de que exista una 
persona no vacunada, está protegido 
de una forma indirecta, ya que es muy 
difícil que se contagie de otra perso-
na que pueda padecer la enfermedad. 
Esta inmunidad colectiva es la que 
previene la posibilidad de aparición 
de las epidemias. 

Muchos padres se oponen a la vacuna-
ción sistemática de sus hijos; diversos 
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motivos son los que se aducen para 
justificar esta oposición.

En ocasiones se trata de temores poco 
fundados, por la creencia de que son 
innecesarias, o por descuido. En estos 
casos, la explicación claramente ex-
puesta por parte de los profesionales 
sanitarios de los beneficios de las va-
cunas, de su bajo riesgo y de los pe-
ligros de no administrarlas puede ser 
suficiente para que accedan a su rea-
lización y, por lo tanto, a mejorar la 
salud de sus hijos.

En otras ocasiones, de más difícil solu-
ción y en contextos socioeconómicos 
medio-altos, se argumentan efectos 
secundarios falsos, considerando da-
ñinas las vacunas, y se magnifica el 
temor a los posibles efectos secunda-
rios. Para muchos se perciben las en-
fermedades como algo banal, llegan-
do al punto de organizar la fiesta de 
la varicela o del sarampión para que 
acudan los niños a reunirse con niños 
afectos y se contagien.

Se argumenta, en ocasiones, que 
las empresas farmacéuticas son las 
instigadoras de las campañas de va-
cunación para obtener beneficios 
económicos, en otras se trata sim-
plemente de ir en contra de la nor-
ma y en otras, las menos solidarias 
y más inmorales, se cree en la efec-
tividad de las vacunas y se confía 
en el «efecto rebaño» mencionado 
anteriormente, para intentar evitar 
unos supuestos efectos secunda-
rios. En este caso pueden ampararse 
aquellos profesionales sanitarios que 
propugnan la no vacunación, maxi-
mizando los riesgos que puedan con-
llevar las vacunas.

En estas situaciones es primordial la 
información, la argumentación razo-
nada con los padres que se oponen, 
sin olvidar el diálogo con los profesio-
nales sanitarios que no la apoyan.

Es necesario realizar campañas para 
evitar la proliferación de ideas contra-
rias al uso de vacunas y, por supuesto, 
realizar un seguimiento exhaustivo de 
las posibles reacciones adversas me-
diante sólidos sistemas de farmacovi-
gilancia, con registros y grandes ba-
ses de datos, que permitan confirmar 
la seguridad de las inmunizaciones y 
transmitir esa seguridad a la sociedad. 

El diálogo con los padres será funda-
mental, mediante una información 
clara que destruya mitos y falsas 
creencias, incluso con el análisis de 
las vacunas a administrar podemos 
conseguir su complicidad para ob-
tener su consentimiento. No puede 
olvidarse que las propuestas de una 
actuación sanitaria deben basarse en 
un conocimiento racional, y que cons-
tituye un deber ético de toda Adminis-
tración pública proponer las políticas 
sanitarias que resulten más adecua-
das, y desde ese convencimiento, la 
vacunación debe ser promovida como 
una actuación fundamental de la polí-
tica sanitaria de cualquier país.

Lógicamente, en el momento actual 
en nuestro país, el hecho de no re-

cibir algunas de las vacunaciones sis-
temáticas puede presentar un escaso 
riesgo individual de padecer alguna 
de las enfermedades contra las que se 
inmuniza, aunque presupone el dejar 
a un niño indefenso contra una enfer-
medad infecciosa, que en un futuro 
puede afectarle y, además, supone un 
riesgo para la comunidad, ya que lo 
hace susceptible a la infección y a la 
consiguiente propagación a otras per-
sonas no vacunadas. 

La valoración del riesgo para una co-
munidad vendrá dada por el número 
de personas no vacunadas, ya que de 
esta forma se hace imposible el logro 
último que tiene la vacunación, es 
decir, la erradicación de las enferme-
dades. Una vez conseguida la elimina-
ción de la enfermedad, será posible 
prescindir de su vacunación tal como 
ocurrió con la viruela.

(La vacuna antitetánica se ha incluido 
en los calendarios, aunque el reservo-
rio no es humano ni tampoco la trans-
misión es de persona a persona por lo 
que únicamente brindarán protección 
individual).

Enseñanzas que nos deja la pande-
mia

Estamos viviendo la terrible experien-
cia de la expansión de la infección por 
el coronavirus iniciada en China, y que 
desde el día 9 de marzo de 2020 ha 
sido reconocida como pandemia por la 
OMS.  

En el momento de escribir estas lí-
neas, dicha infección ya ha ocasiona-
do miles de enfermos y un elevadísimo 
número de muertes en prácticamente 
todo el mundo. Ha llevado al límite 
de su capacidad a los sistemas sani-
tarios de los países afectados, que 
han tenido graves problemas para 
proveer de los necesarios equipos de 
protección para los profesionales sa-

C onstituye 
un deber 
ético de toda 

Administración 
pública proponer las 
políticas sanitarias 
que resulten más 
adecuadas, y desde 
ese convencimiento, 
la vacunación debe 
ser promovida 
como una actuación 
fundamental de la 
política sanitaria de 
cualquier país
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nitarios y, dado el gran número de 
personas afectadas en un corto perío-
do de tiempo, problemas para poder 
atender a los pacientes, tanto en el 
ámbito de la medicina primaria como 
hospitalaria. La capacidad de ingreso 
de los centros hospitalarios y de sus 
unidades de cuidados intensivos han 
visto sus posibilidades claramente re-
basadas, obligando a la búsqueda de 
recursos extraordinarios en el ámbito 
profesional, en el de espacios físicos 
y en el de dispositivos médicos para 
poder hacer frente a la situación. 

Estas dramáticas circunstancias han 
obligado a promulgar medidas extre-
mas drásticas, en un intento de pre-
servar la salud del mayor número de 
personas para evitar su contagio y/o 
ralentizar la velocidad de su expan-
sión, y poder proporcionar a los cen-
tros hospitalarios el sustrato adecua-
do para poder alcanzar la curación de 
los pacientes en ellos ingresados.

Un número importante de pacientes, 
en todo el mundo, no han podido o 
no podrán, durante los próximos me-
ses, recibir los cuidados óptimos re-
queridos. Esta situación extrema ha 
generado problemas éticos, al obligar 
a elegir opciones terapéuticas, como 
la ventilación mecánica invasiva, para 
aquellos pacientes con más posibilida-
des de supervivencia.

Se han tomado medidas extremas, que 
tan solo podíamos imaginar gracias a 
la ficción literaria o cinematográfica. 
Medidas que han incluido la obligación 
para las personas de permanecer en 
aislamiento domiciliario, se ha cerra-
do el acceso y la salida de barrios o 
ciudades, y se ha limitado la entrada 
y salida de muchos países.

En el ámbito asistencial se han suspen-
dido intervenciones quirúrgicas y todo 
tipo de procedimientos no urgentes, 
opciones encaminadas a disponer del 

mayor número de camas hospitalarias 
para combatir la epidemia, incluso se 
han construido hospitales de campaña 
y habilitado establecimientos hote-
leros donde ingresar a pacientes con 
menor gravedad. Muchos enfermos 
han fallecido en soledad lejos de su 
familia, sin ningún acompañamiento, 
al estar restringida la entrada a los 
recintos hospitalarios, generando un 
intenso dolor en los enfermos y en sus 
seres queridos. 

Es reseñable constatar que, en estas 
circunstancias, el principio de autono-
mía prácticamente no se ha contem-
plado, y la capacidad de las personas 
para elegir sus opciones ha sido com-
pletamente anulada. Es también plau-
sible reconocer que ante la existencia 
de una vacuna efectiva y segura, y se-
gún la evolución de la pandemia, de-
bería plantearse la obligatoriedad de 
su administración. 

Una situación extrema, y que supone 
un grave problema de salud pública, 
desencadena la puesta en marcha de 
medidas encaminadas a salvaguardar 
la integridad del mayor número de 
personas sin pedir su consentimiento.

Esta situación se contrapone clara-
mente con otras, en las que cuando el 

riesgo afecta a un número escaso de 
personas, como puede ocurrir en pe-
diatría ante la renuncia a una vacuna, 
a una prueba diagnóstica o a un tra-
tamiento profiláctico, se entiende y 
defiende la libertad individual y la au-
tonomía como un valor absoluto que 
habilita a los padres para que actúen 
según su criterio.

Es importante resaltar el hecho de 
que la opción personal de negarse a la 
inmunización, que puede interpretar-
se como un ejercicio de la autonomía, 
ya sea a nivel personal o en nombre de 
un menor, puede presentar un riesgo 
para el resto de la población, además 
de para uno mismo en el caso de un 
adulto o para los hijos en el caso de 
menores. 

El tema de las vacunaciones, así como 
el de las diversas cuestiones que se 
han planteado, fundamentalmente en 
relación al niño sano, deben tratarse 
con un exquisito cuidado. Tristemen-
te, se observa cómo periódicamente 
aparecen en los medios de comuni-
cación y en las redes sociales juicios, 
comentarios, opiniones que tratan 
de forma descuidada, muchas veces 
rayana en la frivolidad, todas estas 
cuestiones, muchas veces disfrazadas 
de supuestos fundamentos científicos 
(p. ej. los posibles riesgos de las va-
cunaciones, o los extraordinarios be-
neficios de determinadas conductas 
nutricionales). Se trata de cuestiones 
extremadamente importantes y que 
no pueden tratarse de una forma su-
perficial, ya que pueden generar des-
concierto a la vez que desconfianza en 
el estamento médico. 

Además de las cuestiones tratadas 
hasta el momento en la asistencia 
pediátrica, es interesante señalar la 
solicitud por parte de los padres de 
diversos tratamientos cuya indica-
ción pueda estar en entredicho. Sir-
van como ejemplo la administración 
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de hormona de crecimiento en niños 
con una talla que no justificaría su 
utilización desde el punto de vista 
médico, pero que es solicitada por 
los padres con el razonable deseo de 
obtener una mayor talla al finalizar el 
crecimiento. Otro ejemplo ilustrativo 
en este mismo ámbito viene dado por 
la demanda de tratamientos como el 
metilfenidato con el objetivo de au-
mentar el rendimiento escolar en ni-
ños sin ningún tipo de indicación mé-
dica que lo justifique. 

En relación a situaciones de enferme-
dad con grave deterioro y pronóstico 
muy grave, en ocasiones se exige, por 
parte de los padres, tratamientos de 
soporte vital cuya indicación genera 
muchas dudas e importante distrés 
moral en los profesionales que los 
atienden, al entender que esos tra-
tamientos tan solo pueden alargar el 
sufrimiento sin conseguir mejorar la 
situación. En estas situaciones es ne-
cesario valorar junto a los padres cuá-
les son las mejores opciones para los 
niños enfermos.

Actualmente cada vez se proponen 
más tratamientos, algunos muy caros, 
a veces efectivos y otras de dudosa 
utilidad, que ocasionalmente son so-
licitados por los padres que presionan 
a los facultativos, así como a las es-
tructuras sanitarias y, a veces, a las 
mismas Administraciones Públicas 
para su prescripción y financiación, 
apelando a una autonomía a la que 
sin duda debe ponerse límites. Estos 
límites deberían fundamentarse en el 
principio de beneficencia, defendien-
do aquellos tratamientos considera-
dos necesarios para el niño, y que jus-
tificasen los riesgos que se pudieran 
correr con su realización, y también 
desde el principio de justicia, valoran-
do en una situación de gestión cuida-
dosa de unos recursos, muchas veces 
escasos, la viabilidad de los sistemas 
sanitarios.

«Atrevete a pensar...» y actuar bus-
cando el bien del más vulnerable

Se iniciaba este artículo con la idea 
de analizar una supuesta supremacía 
del principio de autonomía en rela-
ción a otros, y en mi opinión es así. 
Soy un firme defensor del principio de 
autonomía, y considero que no puede 
ni debe tolerarse ningún retroceso en 
su aplicación en la relación médico-
paciente, pero sí que es necesario 
establecer alguna consideración al 
respecto.

Como señala Victoria Camps, en oca-
siones el hecho de que una decisión 
sea realizada por uno mismo parece 
que le otorgue el carácter de acción 
bien hecha, y cita a Onora O’Neill, 
que dice para subrayar esta idea: «La 
acción independiente puede ser im-
portante o trivial, heroica o brutal, 
provechosa o egoísta, admirada o re-
chazada por los otros». Como subra-
yamos anteriormente, es necesario 
un diálogo sosegado con los padres, 
explorando cuidadosa y respetuosa-
mente sus valores y creencias para 
tratar los posibles conflictos que pue-
dan generarse al dirimir la conducta a 
seguir en las diversas situaciones an-
teriormente descritas. La consulta al 
Comité de Ética Asistencial podrá ser 
de gran ayuda en muchas ocasiones, 
y acudir al Poder Judicial debería ser 
una medida excepcional, de hecho, lo 
es en nuestro medio para solucionar 
aquellos conflictos no resueltos.

Siempre se intentará llegar a acuer-
dos que beneficien en la medida de lo 
posible a los niños, la fundamentación 
científica deberá regir nuestros argu-
mentos para intentar mostrar a los pa-
dres cuál es el camino a seguir y, posi-
blemente, lleguemos así a solucionar 
la inmensa mayoría de los conflictos. 
No obstante, cuando ese acuerdo no 
sea posible y se dé la espalda al rigor 
científico, cuando exista una oposi-

ción cerril, cuando nos alejemos de 
la idea de un hombre que defendió 
la razón y el espíritu de la Ilustración 
como Kant, que nos pedía «atrévete 
a saber»; cuando esta idea sea susti-
tuida por una suerte de «atrévete a 
ignorar», posiblemente, si el riesgo 
para el niño o para la sociedad es alto, 
debamos sentirnos habilitados para 
avanzar hacia una mayor presencia de 
la beneficencia y de la justicia. 
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Resumen

El siglo XXI se caracteriza por una abruma-

dora accesibilidad a los datos, pero no ha 

crecido la capacidad crítica ni la pausa re-

flexiva necesarias para interpretarlos. La re-

volución digital ha difuminado los papeles de 

emisor y receptor de la información. En la 

actualidad, la comunicación es interactiva, y 

puede ser instantánea sin precisar contacto 

físico, pero compromete la verificación y 

el contraste. La influencia de la comuni-

cación puede convertir a las redes sociales 

en un instrumento de manipulación social 

en diferentes ámbitos. Vamos a estudiarlo 

detenidamente.

desinformación, ética, salud, noticias falsas, 

redes sociales, internet

The 21st Century has been characterised 

by daunting access to data, however both 

critical appraisal and reflective pausing have 

not grown at the same pace. The  digital re-

volution has blurred the boundaries between 

the emitter and the receiver of information. 

Communication is now interactive and can 

even be instantaneous without there being 

any need for physical contact; nonetheless 

verification, and the possibility to compare 

and contrast information, are undermined. 

The influence of communication can turn 

social networks into instruments of social 

manipulation in various spheres. Let’s take a 

closer look at this phenomenon.

Keywords

misinformation, ethics, health, fake news, 

social networks, internet
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Introducción

Presumimos a menudo de vivir en la 
«sociedad de la información», pero 
más bien se trata de una «sociedad 
de datos y opiniones», sin demasiado 
tiempo (ni compromiso muchas veces) 
para argumentar, contrastar, ponderar 
o verificar. Pero los datos aislados no 
son información. 

En el campo de la salud la situación 
se complica porque, para ser útiles, 
deben contrastar hechos, por un lado, 
y valores, por otro, manteniendo un 
entorno comunicativo impregnado de 
confianza.

Por supuesto, los medios de comuni-
cación también son un recurso poten-
te para difundir buena información y 
educación sobre salud. Bien utiliza-
dos, pueden ser especialmente útiles 
para campañas comunitarias, y para 
afrontar o prevenir tanto endemias 
como epidemias. Pueden difundir co-
nocimiento y, por supuesto, ayudar a 
cambiar actitudes y percepciones.1

Sin embargo, por las mismas razones, 
pueden desinformar, asustar o con-
dicionar de manera inadecuada. Los 
mensajes contrastados y los no con-
trastados, los honestos y los inade-
cuadamente interesados compiten en 
el universo de los medios y las redes 
sociales, cada vez más imbricados 
entre ellos, y sus formas de presen-
tación ya no son una limitación para 
que desprendan apariencia de credibi-
lidad y para que resulten atrayentes y 
accesibles. Además, cada vez más, la 
inteligencia artificial gobierna a qué 
mensajes estaremos expuestos, con 

los consiguientes riesgos para la iden-
tidad, la intimidad, la privacidad y la 
toma autónoma, pero bien informada, 
de decisiones.

No será fácil cambiar la situación. 
Internet se ha consolidado como la 
fuente de información más usada so-
bre salud. Los profesionales deben 
aceptar el reto y, como siempre han 
hecho, continuar ayudando a las per-
sonas, aunque dicha ayuda incluya 
ahora asesorarlas en esta navegación 
por el océano de los datos, a veces re-
vuelto. Lejos de caer en una descali-
ficación inmediata de las fuentes que 
haya encontrado cada persona, deben 
saber generar confianza y no juzgarla 
porque haya buscado información por 
su cuenta. Además, desgraciadamen-
te, solemos darle tiempo de sobras, 
entre su demanda de atención y nues-
tra cita programada, para buscarla.

Así las cosas, recuperar, o conservar, la 
credibilidad es clave, porque esta ya 
no viene «de serie» con el título pro-
fesional. Y debemos conseguirlo ante 
unos pacientes cada vez más empo-
derados o, cuando menos, con mayor 
percepción de empoderamiento. Ha 
reflotado el pensamiento mágico de la 
misma forma que lo hace el populismo 
en la política. Seguramente ciencia y 
democracia deberían reflexionar so-

I nternet se ha 
consolidado  
como la fuente 

de información más 
usada sobre salud
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bre los motivos. ¿Han generado la con-
fianza debida? ¿Han estado a la altura? 
Y no olvidemos que ciencia y demo-
cracia, que son conceptos abstractos, 
no pueden ser responsables, lo son las 
personas que las ejercen.

El reto consiste, pues, en generar 
mensajes rigurosos, pero a la vez 
atractivos y accesibles. La primera di-
ficultad radica en que la realidad suele 
ser más aburrida y menos espectacu-
lar que los deseos y los miedos. Ahora 
los profesionales deben convencer, no 
solo adoctrinar. Una web acreditada y 
honesta no incluirá, a día de hoy, una 

curación fácil y rápida del síndrome 
de inmunodeficiencia adquirida, ni de 
la demencia. Sin embargo, mensajes 
como estos se pueden encontrar cada 
día en internet practicando búsquedas 
de segundos.

Y es que las personas interesadas en 
noticias sobre salud confían en sus 
contactos para compartirlas, y lo ha-
cen más cuanto mayor es la credibili-
dad que otorgan a sus redes y menor 
su confianza en los medios tradiciona-
les.2 Cuesta reconocer una mentira en 
la recomendación de un amigo, aun-
que este sea virtual. 

Los mensajes en internet son regula-
dos por algoritmos difíciles de contro-
lar con transparencia y que no necesa-
riamente tienen como objetivo último 
la salud pública y/o individual. Los 
medios de comunicación deben hacer 
una reflexión ética al respecto, evi-
tando contribuir a incrementar mer-

cados de aquello que podríamos lla-
mar «negocio de la desesperación» o 
«de la frustración». Toda actividad co-
municativa relacionada con la salud, 
aunque se lleve a cabo con objetivos 
publicitarios, implica un deber moral 
de ajustar los mensajes a criterios de 
veracidad.

Y el problema no se puede abordar 
únicamente a nivel individual, porque 
la información se gestiona a nivel re-
lacional, y en un contexto, existien-
do muchos factores del entorno que 
modelan la valoración de los datos 
que hará cada persona individual. 

Influirán, por supuesto, su habilidad 
personal y motivación, pero inter-
vendrán también factores sociales. 
Es muy difícil estar bien informa-
do en una comunidad globalmente 
desinformada. 

Además, existe un acceso desigual 
a información científica de calidad 
que acentúa la inequidad social pre-
existente. Sabemos desde los 70 que 
periódicos, programas científicos te-
levisivos o museos tienen impacto en 
sectores sociales con niveles educa-
tivos y socioeconómicos más altos.3 
Esto no solo afecta al acceso, sino a 
la habilidad para procesar la infor-
mación. En 2016, un 73% de los nor-
teamericanos que ganaban más de 
75.000 dólares anuales consideraban 
que noticias completamente inventa-
das interfirieron decisivamente en la 
elección de Trump, mientras que solo 
un 58% de los que ganaban menos de 
30.000 dólares tenían esta impresión.4

Pero tenemos pocos datos de investi-
gación empírica sobre comunicación 
on line en estos temas. Muchas de las 
recomendaciones actuales están ba-
sadas en puro consenso de expertos. 
Es precisa una aproximación sistemá-
tica al problema, es decir, una «cien-
cia de la comunicación de la ciencia» 
que estudie los mecanismos de una 
comunicación efectiva, considerando 
siempre los riesgos de inequidad en 
su difusión. Debemos conocer mejor 
los mecanismos que operan en los me-
dios emergentes. Sabemos ya que la 
desinformación viaja más rápido por 
ellos que la información contrastada 
y fiable.5 El Massachusetts Institute of 
Technology afirma que las noticias fal-
sas tienen un 70% más de probabilida-
des de ser retuiteadas que las veraces. 
Es necesario un esfuerzo multidiscipli-
nar para entender la vulnerabilidad 
de individuos o instituciones, y de la 
sociedad en su conjunto ante las fake 
news. De hecho, las desigualdades 
socioeconómicas afectan incluso a la 
autopercepción de la gente sobre su 
habilidad para detectar bulos, clara-
mente peor en las personas con ingre-
sos más bajos, según una encuesta de 
The Economist en 2018. 

Medios de comunicación clásicos

Décadas antes de la revolución digi-
tal, los medios de comunicación de 
masas ya moldeaban la opinión públi-
ca, representando, desde la segunda 
mitad del siglo XX, el principal medio 
de actualización cultural y educativa 
de los ciudadanos. 

Prensa, radio, televisión y, ya en este 
siglo, las redes electrónicas se han 
convertido, para bien y para mal, en 
las nuevas academias. Ello implica un 
poder, pero lleva aparejada la respon-
sabilidad de aproximarse lo más posi-
ble a la objetividad y la neutralidad. 
La sociedad debería poder confiar en 
los medios de comunicación, exigién-

T oda actividad comunicativa relacionada con 
la salud, aunque se lleve a cabo con objetivos 
publicitarios, implica un deber moral de 
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doles transparencia y preocupación 
por el bien común.

Un estudio que analizó 204 noticias 
sobre innovaciones médicas en la 
prensa catalana6 puso de manifiesto 
que casi dos tercios adolecían de par-
cialidad o falta de rigor, sobre todo 
porque informaban poco o nada so-
bre las limitaciones y los riesgos de 
dichos «avances», generando a veces 
un optimismo acrítico, más que apor-
tar instrumentos para que el lector 
valorase pros y contras. La calidad de 
las noticias solía ser mayor en aque-
llas que identifican claramente al au-
tor y en las que referenciaban varias 
fuentes.

Muchas de ellas se basan en los co-
municados de prensa de las revistas 
científicas o de los centros de inves-
tigación. No es infrecuente encontrar 
textos idénticos en noticias de medios 
distintos, sin aportar contraste de ex-
pertos. Y dichos comunicados, aunque 
procediendo en muchos casos de insti-
tuciones prestigiosas, están a caballo 
entre la publicidad corporativa y la 

divulgación científica, por lo que no 
siempre reflejan de manera objetiva 
los resultados, con poca referencia a 
limitaciones, riesgos y conflictos de 
interés, o a la calidad de la evidencia 
que las sustenta.  

Medios de Comunicación                    
emergentes: la revolución digital 

Si bien en 2011 aún eran los medios de 
comunicación clásicos (prensa escri-
ta, radio y televisión) los que vehicu-
laban mayor flujo de información, ya 
en 2014 internet suponía el principal 
repositorio de datos, opiniones y re-
comendaciones sobre salud, transfor-
mando profundamente el escenario. 
En este momento, las redes sociales 
más íntimas, sobre todo aquellas ba-
sadas en mensajería instantánea, son 
ya el principal medio para compartir 
información errónea sobre salud. Una 
más que mejorable educación sani-
taria y digital de la población incre-
menta aún más los riesgos de la des-
información derivada de los nuevos y 
viejos instrumentos de comunicación, 
cada vez más imbricados entre ellos.7 

Redes sociales

Las redes multimedia son ya el eje 
de nuestras dinámicas y estructuras 
sociales. En ellas, casi cualquier ciu-
dadano puede crear ventanas de co-
municación, configurándose lo que 
podríamos llamar «microcomunica-
ción de masas». Receptores y emiso-
res de mensajes se confunden, porque 
la comunicación interactiva es ya un 
hecho. Incluso es posible seleccionar 
receptores, mensajes o contenidos, 
así como los medios electrónicos que 
cada uno quiere o no quiere utilizar. Ya 
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no son tan importantes las grandes au-
diencias globales, porque están cada 
vez más fragmentadas y tamizadas. Es 
más importante llegar al receptor que 
interesa que nos escuche que enviar 
el mensaje al mayor número de per-
sonas posible. Es una comunicación 
masiva, pero a la vez discriminativa, 
de precisión. Todos podemos aspirar a 
convertirnos en influencers, prescri-
biendo hábitos, soluciones o tenden-
cias. La prescripción sobre salud va 
escapando así al marco profesional, 
en el que se veía acotada hasta hace 
pocos años. Decidir si esta tendencia 
es conveniente o inconveniente, evi-
table o inevitable, es también un de-
bate social pendiente. 

Así, las tres formas de comunicación 
(interpersonal, comunicación de ma-
sas tradicional y «microcomunicación 
de masas») coexisten y, más que sus-
tituirse, interactúan entre sí. En este 
marco, uno puede leer o escuchar 
prácticamente cualquier cosa que 
«quiera saber» o «tenga miedo a sa-
ber»: la curación absoluta del cáncer 

en pocos días, la conspiración global 
de los médicos contra los pacientes, 
la curación del autismo con lejía o 
epidemias provocadas por vacunas. 
El relativo anonimato y la inmediatez 
que ofrecen las redes complica mucho 
mitigar los bulos. Hay que reconocer 
que también ha influido en ello cierto 
desinterés de los científicos y profe-
sionales sanitarios hacia estos medios, 
cuando menos hasta fechas muy re-
cientes. Poco a poco van compren-
diendo que el campo de batalla con-
tra la desinformación está ahí, en las 
propias redes y en la «red de redes».

A pesar de esta aparente «democrati-
zación», se está produciendo un pro-
ceso de concentración de los grandes 

grupos multimedia (tanto generalistas 
como especializados), y de las gran-
des corporaciones proveedoras de 
atención a la salud y/o conocimiento 
científico. Por tanto, podría ocurrir 
que los contenidos que se comparten, 
en el fondo, no fuesen tan diversos ni 
independientes ni contrastados como 
podría parecer a primera vista. La 
comunicación se ha convertido en un 
biopoder emergente en prácticamen-
te todas las esferas de la vida social 
(ciencia, economía, cultura, política, 
salud, etc.).

En Youtube, por ejemplo, se popula-
rizó la ingesta de gorgojos vivos como 
terapia del cáncer de mama, sin que 
se aportasen resultados ni seguimien-

T odos podemos aspirar a convertirnos en 
influencers, prescribiendo hábitos, soluciones 
o tendencias. La prescripción sobre salud va 
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to de aquellas personas que siguie-
ron la recomendación. El Colegio de 
Médicos de Barcelona denunció en 
2018 que entre los 50 primeros re-
sultados de búsquedas en Youtube 
con las palabras «cura» y «cáncer», 
prácticamente 3 de cada 4 contenían 
noticias falsas y afirmaciones pseu-
docientíficas, incluyendo bulos sobre 
potenciales carcinógenos. Hay canales 
con centenares de miles de seguidores 
llenos de información errónea o enga-
ñosa, algunos con centenares de miles 
de seguidores, mientras que los de las 
instituciones sanitarias prestigiosas 
más activas en redes tienen apenas 
pocos miles. 

The Independent reportó en 2016 que 
más de la mitad de las 20 historias 
más compartidas en Facebook incluían 
aseveraciones sobre el cáncer sin base 
científica. Una supuesta curación del 
cáncer con diente de león en solo 48 
horas recibió casi millón y medio de 
clics o comentarios, 4 veces más que 
la noticia más relevante de la web del 
New York Times. En España, contamos 
por el momento con muy pocos datos 
cuantitativos sobre este tema, apenas 
referencias indirectas en las publica-
ciones sobre reticencia vacunal, y en 
los informes eHealth-On.8

Esta exposición es aún más sensible 
en el caso de los niños y adolescen-
tes, que ya son nativos digitales y, en 
mayor o menor grado, adictos a las 
nuevas plataformas de comunicación, 
pero sin haberse formado aún un cri-
terio para separar la información con-
trastada de la sensacionalista.

Buscadores web

Además de las redes, los buscadores 
de internet tienen también un gran 
potencial de difusión de bulos. Los 
grandes buscadores funcionan de for-
ma automática, basándose en unos al-
goritmos que determinan la posición 

de las páginas web en los resultados. 
La revisión por humanos en estos pro-
cesos es muy limitada, y por eso son 
tan visibles ciertos contenidos que no 
llegarían muy lejos si existieran huma-
nos vigilando constantemente. A pesar 
de todo, en 2016 el 60% de los espa-
ñoles reconocía utilizar internet para 
informarse sobre su salud, y la cifra 
crece. 

Para intervenir sobre este tipo de des-
información, a los usuarios nos queda 
poco más que la queja, básicamen-
te enviando comentarios, señalando 
webs dañinas o engañosas. El margen 
de maniobra suele ser pequeño ante 
los casi omnipotentes automatismos 
del buscador. No obstante, existen 
diversas iniciativas para luchar contra 
la falsedad en la red, desde la propia 
red:

• Procedimientos de acreditación 
de páginas web sobre salud y 
ciencia

• Anotaciones web en forma de 
vínculos, etiquetas o comenta-
rios a los contenidos considera-
dos erróneos o engañosos, para 
rechazarlos, matizarlos, comen-
tarlos o corregirlos, o redirigien-
do al usuario hacia alternativas 
con información más contrastada 
y menos sesgada. Tienen la ven-
taja de ser ubicuas, transparen-
tes y accesibles con facilidad a 
cualquier consumidor, aunque por 
esa misma razón son frágiles ante 
posibles contramedidas de quien 
persigue fraude informativo. 

• Herramientas online automati-
zadas para detectar desinforma-
ción. Se basan en rasgos de los 
emisores, de los diseminadores, 
de los usuarios, de los conteni-
dos y del contexto, y existen ya 
diferentes bases de datos y repo-
sitorios que persiguen ayudar en 

este objetivo de evitar la false-
dad y la manipulación. Son muy 
útiles por su inmediatez y acce-
sibilidad, pero resulta difícil ga-
rantizar un control automatizado 
honesto y exhaustivo, por el gran 
volumen y la diversidad de infor-
mación a validar y porque, hoy 
por hoy, las computadoras por 
sí solas son muy limitadas para 
valorar la intencionalidad de los 
mensajes. 

• Por último, existen páginas web 
específicas dedicadas a desmon-
tar bulos o a promover una mirada 
crítica ante la información, algu-
nas desde el entorno social, otras 
desde el entorno periodístico y 
otras desde el entorno profesio-
nal. Algunos ejemplos serían: mal-
dita.es, saludsinbulos.com, salu-
dconlupa.com, badscience.net, 
quackwatch.com o cochrane.org.

Publicidad y Desinformación 

La publicidad tiene un impacto inne-
gable sobre la salud, tanto directo 
como indirecto. Puede modelar, in-
ducir o desincentivar hábitos, estilos 
de vida, modelos estéticos, actitudes, 
objetivos, etc. Por ejemplo, la imagen 
corporal es extremadamente sensible 
a ella, especialmente en la infancia y 
la adolescencia, generando estereoti-
pos y modelos de perfección. En 2015, 
en los 150 anuncios más vistos por ni-
ños y niñas en España, casi 3 de cada 4 
mostraban protagonistas con cuerpos 
casi perfectos. 

Más allá de lo estético, los anuncios 
también «venden» los modelos men-
tales preponderantes, muchas veces 
bajo el paraguas de «lo saludable». 
Y como respiramos una cultura de la 
publicidad, es difícil escapar a los es-
tereotipos de lo bueno, lo bello, lo sa-
ludable, lo aceptado, lo perfecto y lo 
valioso que transportan. 
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Esta cultura de la publicidad, que 
mete presión a lo diverso y dibuja 
modelos rígidos de perfección, se im-
brica en nuestras decisiones y puede 
dañar de muchas maneras, llevando a 
pensar a personas saludables y afor-
tunadas que no lo son, porque no son 
idénticas al estereotipo. Pregonan «la 
vida buena» y nos la enseñan de ma-
nera totalmente heterónoma, aunque 
a menudo nos cueste darnos cuenta 
de que así es, y vivamos la frustración 
por no responder al modelo ideal como 
«autónoma». Evitar este intervencio-
nismo precoz sobre el desarrollo de la 
personalidad y los anhelos de los niños 
debería ser una prioridad ética.

Los ciudadanos

Por supuesto, los destinatarios de la 
información no deberían ser meros 
sujetos pasivos. Por un lado, la revo-
lución digital les ha permitido conver-
tirse en comunicadores oportunistas, 
y esto conlleva una responsabilidad 
indudable, relacionada con el uso res-
ponsable de las redes sociales y con el 
respeto a la pluralidad. Por otro lado, 
les debería preocupar, para preservar 
su autonomía de decisión, aprender 
estrategias o habilidades para detec-
tar noticias falsas o distorsionadas. 
Por supuesto, en este empoderamien-
to, deberían contar con la complici-
dad, el acompañamiento y el aseso-
ramiento de los profesionales de la 
salud y de la ciencia, como propone el 
informe e-Health On.

Algunos indicios orientativos de bulo 
podrían ser:

• No queda clara la autoría ni su 
filiación. 

• No hay fuentes o hay pocas.

• Incluyen fórmulas sugerentes o 
conspiranoicas: «Los médicos no 
pueden explicarlo, pero...» 

• No se mencionan las limitaciones 
ni el tipo de investigación que 
difunden.

• Basadas casi exclusivamente en 
testimonios individuales o de po-
cas personas, refiriendo curacio-
nes radicales o muy rápidas.

• Aparece dentro de publirreporta-
jes, es decir, dentro de un anun-
cio extenso. 

• Propone productos con registro 
sanitario «en trámite», pero no 
cita los estudios en que se basa 
dicha tramitación.

• Existen patrocinadores del conte-
nido en cuestión con posibles con-
flictos de interés.  

Las organizaciones: comunicación 
corporativa 

A medio camino entre el entorno so-
cial y el profesional están las corpo-
raciones e instituciones dedicadas a la 
ciencia y a la salud, con un impacto 
creciente en la comunicación de as-
pectos científicos y sanitarios, al for-
mar parte estos de su misión.  

En esta modalidad comunicativa, los 
límites entre información, promoción 
y publicidad se hacen quizá demasia-
do líquidos. La reputación y la imagen 
se han convertido en ítems clave de 
las estrategias de la organización. 
Podría dar la sensación de que co-
mienza a importar más el «parecer» 
que el «ser» o el «saber».

Además, estas organizaciones se han 
convertido en un sector económico 
muy relevante. Por tanto, conver-
gen en ellas el objetivo de proteger 
un bien público valioso y un derecho 
fundamental de las personas, con los 
objetivos empresariales o institucio-
nales de promocionar sus propios pro-

ductos y generar beneficios (si tienen 
ánimo de lucro) y/o sostenibilidad 
económica (si no es el caso). Por tan-
to, la única finalidad que buscan sus 
portales de internet no es mejorar 
el conocimiento.9 Persiguen también 
promocionarse, mejorar su prestigio 
o, simplemente, buscar clientes y/o 
financiación. Seguramente todos ellos 
son fines lícitos, pero pueden pro-
vocar conflictos de interés a la hora 
de hacer llegar a los ciudadanos in-
formación útil, completa, realista y 
contrastada.

Asumiendo pues que la objetividad 
absoluta no existe, pero mucho menos 
en el mundo de la comunicación ins-
titucional, estas organizaciones debe-
rían hacer un esfuerzo si cabe mayor 
por huir de la subjetividad y de los 
intereses particulares. Su misión im-
plica mucho más que un «contrato le-
gal». Implica un «contrato moral» con 
las personas atendidas y con la socie-
dad. Si no se respetan unos mínimos 
éticos, eso redundará en un deterioro 
de la confianza de las personas en pro-
fesionales o instituciones, cuando no 
en el propio valor de la ciencia.

Debemos reflexionar, y lo haremos en 
el siguiente y último capítulo de esta 
serie, sobre hasta qué punto las fuen-
tes de información, teóricamente ad-
mitidas como «de calidad» sobre cien-
cia y salud, no pueden ser también, de 
algún modo, focos de desinformación.

Conclusiones

El ingente, inmediato y continuo ac-
ceso a datos relacionados con la salud 
que tiene ahora una gran mayoría de 
las personas obliga a los profesionales 
a abandonar el esquema paternalista 
clásico, generando un entorno deli-
berativo con los ciudadanos. Estos es 
posible que sean ignorantes sobre el 
tema concreto a tratar, pero no de-
jan de ser inteligentes para compren-
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derlo, si los profesionales gestionan 
correctamente sus dudas y los senti-
mientos generados por esta indiscri-
minada disponibilidad de datos. 

Internet y las redes sociales se han 
consolidado como las principales 
fuentes de información sobre sa-
lud, retando incluso la exclusividad 
de prescripción sanitaria, que hasta 
ahora ostentaban los profesionales. 
Juegan además con ventaja de entra-
da por lo que se refiere a accesibilidad 
y visibilidad en la red. Se trata de una 
balanza difícil de compensar desde la 
honestidad y la integridad, porque los 
hechos contrastados suelen ser más 
aburridos que aquello deseado, in-
tuido, temido o imaginado. Además, 
deben competir en un mundo de men-
sajes accesibles y atractivos, multi-
formato y multiplataforma.

La comunicación sobre ciencia y salud 
debe ser eficaz, atractiva, accesible, 
versátil y flexible, adaptada a cada 
una de las personas o colectivos a las 
que va dirigida, y ofreciendo conteni-
dos contrastados, que siempre enfren-
ten hechos y valores de forma honesta 
y alejada de conflictos de interés, los 
cuales no siempre son evidentes. 

Los profesionales, asistenciales y/o 
científicos, deben conocer qué se pu-
blica en la red en relación con su acti-
vidad y/o área de conocimiento espe-
cífica, y saber asesorar sobre fuentes 
fiables y no fiables. No deberían dejar 
solos a los pacientes, ni a la sociedad 
en su conjunto, ante esta selva de 
datos y opiniones. La desinformación 
en la red debe ser abordada como un 
problema de salud pública. 

La comunicación corporativa, y aque-
lla que sabe generar con extrema efi-
cacia la actividad comercial, suponen 
un reto ético específico en relación 
con los límites de la libertad de pren-
sa, dado que sus fines comunicativos 

pueden ser múltiples y difusos, y los 
conflictos de interés inherentes a sus 
objetivos. Los intereses espurios y 
los conflictos de intereses legítimos 
deben ser reducidos a la mínima ex-
presión. Quizá el objetivo sería más 
la transparencia que buscar la utopía 
de anular totalmente los conflictos 
de interés. Cuando se reconocen, la 
influencia de los conflictos de interés 
suele mitigarse. Se debe confrontar 
una «responsabilidad de prensa» con 
la ya reconocida, y necesaria, «liber-
tad de prensa».

Los ciudadanos deberían implicarse 
también en aprender a separar la paja 
del grano. Debemos reparar en que, 
hoy por hoy, no son solo víctimas, pues 
pueden convertirse al mismo tiempo 
en agentes de información y de des-
información. El necesario desarrollo 
de las asociaciones de pacientes y 
familiares les confiere también una 
relevante responsabilidad en la infor-
mación científica y sanitaria, que no 
deben obviar, dado que, como otros 
agentes implicados, no están exentos 
de prejuicios ni de potenciales con-
flictos de interés. Despiertan una gran 
confianza en los afectados, a la que 
deben responder con lealtad, dedica-
ción y rigor.
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Resumen 

Se presenta el caso de una mujer de 

80 años con demencia avanzada, GDS 6 

(Global Deterioration Scale de Reisberg), 

que está institucionalizada, sin relación 

familiar ni tutor legal. Se le detecta un 

tumor de mama y se indica practicarle una 

biopsia con sedación para filiar el tipo de 

tumor, con el objetivo de establecer el 

plan terapéutico. La falta de competencia 

de la paciente para entender la infor-

mación y poder firmar el consentimiento 

informado, hace que los profesionales de 

radiología que le tienen que hacer la biop-

sia se nieguen a hacerlo. Los profesionales 

de la unidad funcional de mama que llevan 

a la paciente deciden llevar el caso al CEA 

para pedir asesoramiento.

Palabras clave

demencia GDS 6, incapacitado, tutor legal, 

calidad de vida, sedación, tumor de cate-

goría BI-RADS 5

Abstract

An 80 year-old woman with advanced de-

mentia (GDS 6) clinical case is presented. 

This woman is institutionalized and does 

not have  any family-type relationship or 

legal guardian. A breast tumour is detec-

ted and a biopsy with sedation is indicated 

in order to identify the tumour and esta-

blish a therapeutic plan. The lack of com-

petence of the patient when it comes to 

signing the informed consent form leads to 

a refusal on the part of the professionals 

involved in carrying out the  biopsy.  The 

breast function unit professionals decide 

to bring the case to CEA seeking advice. 

Keywords

dementia GDS 6, incompetence, legal guar-

dian, quality of life, sedation, BI-RADS 5 

tumour
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Descripción del caso

Se trata de una paciente de 80 años con los 
antecedentes personales siguientes: exenolismo, deterioro cognitivo y 
trastornos de la conducta con componente psiquiátrico sin etiquetar. No hay 
alergias medicamentosas conocidas.

Historia social. Mujer separada con una hija con la cual no tiene ningún tipo 
de relación. Tiene expediente abierto en los servicios sociales del municipio. 
Hace años estuvo ingresada en una residencia geriátrica de donde se tuvo que 
marchar por diferentes problemas de comportamiento. Ha estado viviendo en 
diferentes habitaciones alquiladas. Desde Servicios Sociales se la ha ayudado 
a pagar diferentes alojamientos, pero la paciente presenta trastornos de 
conducta importantes y siempre ha acabado yéndose y durmiendo en la calle. 
Según la trabajadora social (TS) del municipio, la señora estaba cada vez más 
desorientada. La TS del municipio, en contacto con el equipo de trabajo social 
del hospital de agudos, pedía una valoración del estado cognitivo de la paciente 
en el supuesto de que tuviera la necesidad de ser atendida en urgencias, puesto 
que no aceptaba ningún control a nivel ambulatorio.

En mayo de 2018, la policía la llevó a urgencias al encontrarla viviendo sola 
en la calle, en condiciones de higiene muy deficitarias y desorientada. Se 
procedió al ingreso de la paciente en el hospital de agudos donde se descartó 
patología orgánica reversible y se orientó el caso como demencia (MEC: 9, GDS: 
6) vs. patología psiquiátrica, y se hizo la derivación de la paciente al centro 
sociosanitario de referencia.

Enfermedad actual. El día 24 de mayo de 2018 ingresó en la unidad de 
psicogeriatría del centro sociosanitario. En el mes de septiembre los 
profesionales que la atendían objetivaron una tumoración mamaria por lo cual 
se derivó a consultas externas (CE) de la Unidad Funcional de Mama (UFM).

CE de la UFM. Exploración: consciente pero desorientada. Mama izquierda: 
zona reprochada a cola axilar que invade piel de unos 2 cm. Limitación de la 
movilidad de brazo que dificulta la palpación axilar.

Pruebas complementarias. Ecografía mamaria y mamografía. Los resultados, 
tanto de la ecografía como de la mamografía, concluyen que se trata de 
un tumor sugestivo de malignidad de categoría BI-RADS 5, en la cual está 
recomendada la realización de una biopsia con sedación.

Identificación del conflicto ético

El conflicto ético viene generado por 
la falta de competencia de la pacien-
te para tomar decisiones y por el he-
cho de que la paciente no cuenta con 
ningún familiar responsable ni está 
incapacitada legalmente. En esta si-
tuación, los profesionales que la tra-
tan se encuentran con la duda ética 

de si es adecuado realizar la biopsia 
con sedación sin el consentimiento de 
la paciente.

Deliberación

Problemas

- Falta de competencia de la pacien-
te para tomar decisiones. El principio 

CEA de l’Anoia
Consorci Sanitari de l’Anoia 
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de autonomía se ve afectado, puesto 
que la paciente sufre una demencia 
en fase avanzada que le impide tomar 
decisiones con autonomía. No está in-
capacitada legalmente y no tiene el 
apoyo de ningún familiar. Por lo tanto, 
la paciente no es competente para to-
mar decisiones.

- No tiene tutor legal, puesto que no 
está incapacitada, por lo tanto, los 
profesionales se ven en la situación 
de tener que tomar la decisión que 
puede mejorar la calidad de vida de 
la paciente.

Diferentes cursos de acción

- No practicar la biopsia: según el 
principio de no-maleficencia, no obte-
ner el diagnóstico mediante la biopsia 
nos impide indicar un tratamiento que 
podría mejorar su calidad de vida. 

- ¿Hay algún tratamiento no invasivo 
que pudiera tolerar la paciente, tenien-
do el resultado de la biopsia? Sí, pero 
hay que realizar la biopsia para filiar el 
tumor y establecer el tratamiento.

- ¿Hacer la biopsia se podría considerar 
maleficente por los riesgos que com-
porta la anestesia? No podemos con-
siderar maleficente hacer la biopsia 
porque observamos que es claramente 
beneficioso para la paciente: basán-
donos en el principio de beneficencia, 
ponderando los riesgos y beneficios, y 
teniendo en cuenta la información de 
los profesionales expertos (ginecólo-
ga y anestesióloga). Poder realizar la 
biopsia y filiar el tipo de tumor permi-
tiría disponer de un diagnóstico para 
indicar un tratamiento no invasivo que 
puede mejorar su calidad de vida.

- Hacer la biopsia a la paciente: según 
el principio de justicia, la actuación es 
equitativa puesto que se dan a la pa-
ciente las mismas oportunidades que a 
cualquier otro paciente competente.

Recomendaciones

Es aconsejable realizar la biopsia bajo 
anestesia, para obtener un diagnósti-
co que nos permita la posibilidad de 
indicar un tratamiento no invasivo que 
puede mejorar la calidad de vida de la 
paciente. 

El hecho de disponer de un diagnósti-
co nos ayudará a elaborar el plan te-
rapéutico tanto en el presente como 
en el futuro, en las posibles compli-
caciones.

No es recomendable, en el contexto 
de la paciente, realizar tratamientos 
invasivos que resultarían agresivos y 
que no aportarían ningún beneficio en 
su calidad de vida.

El riesgo que puede comportar reali-
zar la biopsia con anestesia es menor 
al beneficio que supondrá tener un 
diagnóstico, que puede darnos la op-
ción de iniciar un tratamiento no inva-
sivo que puede mejorar la calidad de 
vida de la señora.

Glosario

Demencia moderadamente grave

Global Deterioration Scale de Reisberg 
(*GDS 6).

Mine-Examen Cognitivo (MEC 9). Esta-
do cognitivo grave.

Desconoce los hechos y experiencias 
recientes de su vida. Mantiene cier-
to conocimiento de su vida pasada, 
pero de manera muy fragmentaria. 
Generalmente tiene desorientación 
temporal y espacial. Necesita ayuda 
para las actividades básicas de la vida 
diaria. Es dependiente para todas las 
actividades instrumentales de la vida 
diaria. Presenta cambios emocionales 
y de personalidad, conductas deliran-
tes, síntomas obsesivos y agitación 

psicomotriz que puede generar episo-
dios violentos.

Incapacidad legal

Una persona es jurídicamente incapaz 
cuando hay una sentencia judicial que 
así lo declara. Un tribunal solo pue-
de declarar incapaz a alguien cuando 
existen causas legales que lo justifi-
quen. La ley considera que lo son las 
enfermedades o deficiencias físicas o 
psíquicas que impiden que una perso-
na pueda gobernarse.

Tutor legal

Cualquier persona incapaz tiene nom-
brado un tutor que es el responsable 
de velar por ella y su patrimonio.

Consentimiento

El consentimiento informado es la 
conformidad libre, voluntaria y cons-
ciente de un paciente, manifestada en 
pleno uso de sus facultades, y después 
de recibir la información adecuada, 
para que tenga lugar una actuación 
que afecta a su salud.

Sedación 

Es el estado de transición entre el 
individuo consciente y la pérdida de 
conciencia. Esta transición se produ-
ce como un continuo, sin etapas in-
termedias. Si la sedación se asocia a 
una inhibición del estímulo doloroso, 
hablaremos de sedoanalgesia. La «se-
dación ligera o consciente» implica 
una mínima depresión del nivel de 
conciencia, mantenimiento de la vía 
aérea y capacidad de responder a un 
estímulo verbal o físico. 

Tumor de categoría BI-RADS 5

Es un hallazgo de alta malignidad, 
puesto que tiene más del 95% de pro-
babilidad de ser cáncer.
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Neuroética. Cómo hace 
juicios morales nuestro 
cerebro

Profesor de Filosofía. Universidad Nacional 
de Educación a Distancia (UNED).

El libro de la profesora Lydia Feito es 
una magnífica presentación de qué es 
esto que ha venido en llamarse «neu-
roética». ¿Qué es? ¿Cuándo nace? ¿Qué 
temas trata? ¿Qué orientaciones tiene 
este nuevo ámbito de estudio? Todas 
estas preguntas y muchas otras tie-
nen respuesta en este trabajo. En los 
planteamientos se dan cita brevedad, 
precisión y rigor. Abundantes notas y 
referencias acompañan el trabajo, y 
todo ello con una cuidada y selecta bi-
bliografía. Uno de sus grandes méritos 
es ofrecernos un mapa de los estudios 
de neuroética.

Pero no se trata de una presentación 
aséptica y plana. Hay opciones impor-
tantes y temas destacados como son 
la toma de decisiones morales y la 
cuestión de la educación. Buena parte 
de los temas han sido ya tratados des-
de el ámbito de la bioética, pero aho-
ra llegamos a un nuevo nivel propio y 
característico. Son muy interesantes 
las páginas que abordan esta cuestión 
epistemológica.

Muy iluminadora es la distinción que 
vertebra todo el libro entre «ética 
de la neurociencia» y «neurociencia 
de la ética». La primera, más vista 
y quizás menos novedosa, plantearía 
una reflexión sobre los avances de la 
neurociencia o, por ejemplo, consi-
deraría el problema de cómo tratar 
la información de las nuevas técnicas 
de neuroimagen. Aunque con interés, 
este nivel de la neuroética no iría más 
allá de una ética de la investigación 
en un nuevo campo. Más interesante, 
novedoso y polémico es lo relativo a 
la neurociencia de la ética. ¿Puede la 

actividad cerebral «explicar» el com-
portamiento moral? La neuroética in-
vestiga los correlatos neurales de la 
moral; es el ámbito de la investiga-
ción neurocientífica sobre la ética. El 
despliegue bibliográfico es inmenso y 
la claridad también.

La autora cuestiona que quizás se 
manejan ideas de moral no críticas, 
ni tan siquiera consideradas. ¿Es la 
moral un asunto puramente racional? 
¿Qué pasa con lo emocional? ¿Dónde 
está la emoción? Páginas extraordi-
narias abordan estas cuestiones. Los 
epígrafes dedicados a las neuronas es-
pejo, a la cuestión de la empatía, la 
imparcialidad o la justicia, son de lo 
mejor de la obra, y su lectura no tiene 
desperdicio.

Lydia Feito nos alerta magníficamen-
te contra el gran error de muchos de 

No puede haber 
mejor entrada 
a un tema 

tan apasionante y 
complejo que un 
libro como este. No 
es un libro, es una 
invitación

Más interesante, 
novedoso 
y polémico 

es lo relativo a la 
neurociencia de la 
ética. ¿Puede la 
actividad cerebral 
«explicar» el 
comportamiento 
moral? La neuroética 
investiga los 
correlatos neurales de 
la moral; es el ámbito 
de la investigación 
neurocientífica sobre 
la ética
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estos planteamientos: dar un salto 
lógico (argumentativo) de lo des-
criptivo a lo normativo-evaluativo. 
O, dicho de otra manera, una cosa es 
mostrar una correlación (entre com-
portamiento moral y base cerebral) 
y otra muy distinta ofrecer una ex-
plicación. Con elegancia se retoma 
la historia de la ética (falacia natu-
ralista) al hilo de investigaciones y 
argumentaciones actuales. Grandes 
temas clásicos y de rabiosa actuali-
dad se dan cita en el libro: natura-
lismo-libertad, identidad, responsa-
bilidad, enfermedad-normalidad o el 
derecho a una «libertad cognitiva», 
etc.

G randes temas 
clásicos y 
de rabiosa 

actualidad se dan 
cita en el libro: 
naturalismo-
libertad, identidad, 
responsabilidad, 
enfermedad-
normalidad o el 
derecho a una 
«libertad cognitiva»

Este libro nos ayuda a luchar contra 
una peligrosa ingenuidad, que es do-
ble. La de aquellos que desde la ética 
y la filosofía piensan que la neuro-
ciencia no tiene nada que decir (caen 
en planteamientos «ingenuos angeli-
cales»); la de aquellos que desde la 
neurociencia piensan que las discusio-
nes morales son irrelevantes y que es 
ahora cuando se aclararán («ingenuos 
adánicos»). Pero ni unos ni otros hacen 
neuroética (unos, ética despreciando 
lo neuro-, otros neuro- despreciando 
la ética). Aquí nos encontramos ante 
una neuroética en serio, rigurosa. No 
puede haber mejor entrada a un tema 
tan apasionante y complejo que un li-

bro como este. No es un libro, es una 
invitación.

Novedades cursos
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Vacuna para todos. 
20 puntos para un mundo 
más justo y más sano

Resumimos brevemente, para facilitar su 

conocimiento, el documento elaborado y 

difundido a finales de diciembre de 2020 por 

la “Comisión Vaticana COVID-19” (https://

www.humandevelopment.va/es/vatican-

covid-19.html) y la “Academia Pontificia 

para la Vida” (http://www.academyforlife.

va/content/pav/en.html).

Acceso al documento original: http://www.

academyforlife.va/content/dam/pav/

documenti%20pdf/2020/Covid_Accademia_

IHD_22dicembre/28.12.20_ESP_VACUNA%20

DSDHI-PAV-%20acdtualizado.pdf 

Comisión Vaticana 
COVID-19

El documento se divide en tres partes: 
Contexto, el texto sobre las vacunas y 
las líneas Guía de la Comisión Vaticana 
COVID-19.

El contexto al que se refiere el do-
cumento es la enfermedad por el 
coronavirus SARS-CoV-2, conocida 
como COVID-19. Esta pandemia está 
creando una triple amenaza de crisis 
simultáneas: crisis sanitaria, crisis 
económica y ecológica y crisis social. 
Se necesitan medidas inmediatas con 
repercusión a largo plazo para una sa-
nación global y regenerativa. 

Respecto a las vacunas, la opinión 
que se expresa en el documento es 
la siguiente:

Las vacunas deben estar disponibles 
para todos, accesibles por parte de 
todos y evitar la marginalidad farma-
céutica.

Debe considerarse todo el proceso de 
elaboración de las vacunas, etapa por 
etapa: Producción, autorización, dis-
tribución y administración. No es sufi-
ciente estudiar el último paso, que es 
la administración. 

En la etapa de investigación y produc-
ción, el problema puede estar en el 
uso de materiales biológicos, con un 
sentido de manipulación genética y, 
en especial, que el material utilizado 
no provenga de abortos voluntarios.  
En esta etapa debe considerarse tam-
bién la existencia de patentes, aun-
que la vacuna debería convertirse en 
un bien común y favorecer también 
una práctica efectiva de la solidaridad 

humana. La explotación comercial por 
sí sola no sería un criterio aceptable 
más allá de la recuperación de la in-
versión para la investigación y desa-
rrollo de la vacuna.

La producción de la vacuna es una 
ocasión para promocionar la colabo-
ración internacional, trascendiendo el 
nacionalismo de determinadas vacu-
nas. Esta colaboración internacional 
tendría lugar entre estados, empresas 
farmacéuticas y otras organizaciones 
para facilitar la fabricación y distribu-
ción a todos los países. La existencia 
de patentes favorece a largo plazo 
la ausencia de circuitos comerciales 
paralelos y contribuye a mantener el 
precio estable en el tiempo. 

En el proceso de aprobación del uso 
de la vacuna es deseable que las di-
versas entidades regulatorias se coor-
dinen para conseguir que no haya 
grandes diferencias en la posibilidad 
de uso de la vacuna en distintos luga-
res, solo por motivos de tramitación 
oficial del permiso. Esto es especial-
mente importante en los procesos de 
autorización urgente, que pueden te-
ner un distinto nivel de exigencia. 

En la distribución de las vacunas tie-
ne un gran papel la disponibilidad 
de fabricación y la distribución a los 
lugares de vacunación, con especial 
atención a las condiciones de conser-
vación. Las empresas farmacéuticas, 
los gobiernos y las organizaciones in-
ternacionales deben garantizar que 
las vacunas eficaces y seguras desde 
el punto de vista sanitario, éticamen-
te aceptables, son también accesibles 

Biodebate

Cn este 
documento, la 
Iglesia aborda 

toda la temática 
relacionada con 
las vacunas contra 
el SARS-CoV-2 y 
hace visible su 
planteamiento frente 
al tema, haciendo 
especial hincapié en 
todo lo que se refiere 
a la dignidad de la 
persona y la equidad 
en la distribución 
entre los diferentes 
pueblos de la tierra  
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a los países más pobres y sin un coste 
excesivo para ellos.  

Respecto al orden de administra-
ción, la Organización Mundial de la 
Salud afirma que la prioridad debe 
ser vacunar a ciertas personas en 
todos los países del mundo y no va-
cunar a todas las personas en cier-
tos países. En el ámbito más local 
existe un amplio consenso sobre la 
prioridad que debe darse a los pro-
fesionales de servicios de interés co-
mún, por ejemplo, los sanitarios, a 
los profesionales en contacto con el 
público de los servicios esenciales y, 
por supuesto, a los grupos sociales 
más vulnerables, tales como los an-
cianos y los enfermos. 

Hay que tener la responsabilidad mo-
ral de vacunarse, ya que no hacerlo 
puede suponer un riesgo y poner en 
peligro la salud de las personas que 
están cerca de nosotros. Además, se 
convierte en un acto de solidaridad, 
ya que nuestra vacunación protege a 
los más vulnerables que no pueden 
vacunarse. 

El documento señala a continuación unas 
líneas-guía para el trabajo de la Comisión 
en relación con el tema de las vacunas. 

1. Evaluación ético-científica: Co-
laboración con las organizaciones 
que desarrollan, evalúan, distribu-
yen y administran vacunas, para 
tener la posibilidad de expresar 
opiniones sobre la calidad y equi-
dad de la distribución y utilización.

2. Cuidado global con atención lo-
cal: Mantener un contacto directo 
con las diócesis y comunidades 
cristianas de todo el mundo para 
comprender su situación. Así se 
podrán hacer propuestas sólidas y 
recomendaciones apropiadas.

3. Colaboración y participación: 
Mantener colaboración con las or-
ganizaciones para contribuir en la 
planificación, ejecución y evalua-
ción de las recomendaciones para 
la vacunación, en todo el mundo.

4. Unir fuerzas: Colaborar de ma-
nera efectiva con los Grupos de 

Trabajo de la Comisión y otros 
grupos eclesiales, para hacer las 
mejores propuestas posibles para 
los pueblos. 

5. Liderazgo: Ayudar a la Iglesia y 
al mundo a articular las razones 
para enfrentar este desafío como 
una familia global. La Iglesia pue-
de actuar como catalizador para 
reflejar la conciencia y el respeto 
de la dignidad de las personas. 

6. La Iglesia al Servicio de la «sana-
ción del mundo»: Dar ejemplos 
explícitos y legibles que ayuden, 
entre otros, a lograr el objetivo 
de la distribución equitativa de 
las vacunas y la atención médica.

Con este documento, la Iglesia aborda 
toda la temática relacionada con las 
vacunas contra el SARS-CoV-2 y hace 
visible su planteamiento frente al 
tema, haciendo especial hincapié en 
todo lo que se refiere a la dignidad de 
la persona y la equidad en la distribu-
ción entre los diferentes pueblos de 
la tierra.  



28

INSTITUT BORJA DE BIOÈTICA-URL

https://www.iborjabioetica.url.edu/es

MÁSTER UNIVERSITARIO EN BIOÉTICA

Bienal. Online. 60 créditos  ECTS
 Universidad Ramon Llull

5a Edición. 2021/2022.Online. 15 créditos ECTS URL

EXPERTO UNIVERSITARIO EN BIOÉTICA
APLICADA EN EL ÁMBITO CLÍNICO Y

ASISTENCIAL 

CURSO DE INICIACIÓN EN BIOÉTICA
Curso de Formación Continuada. Convocatoria Primavera. Online.

Módulos del curso convalidables con el TEU de Bioética Aplicada en 
el ámbito clínico y asistencial.

Online y presenciales. Cursos a medida
Introducción a la Bioética, cursos para colectivos profesionales específicos

 

CURSOS IN COMPANY 
 

1

3

4

2

Para saber más visita nuestra web:

INSTITUT BORJA DE BIOÈTICA-URL


