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MEMORIA 2008

En 2008 hemos celebrado los diez primeros afios de la Fundaci6 Victor Grifols i Lucas.
En el acto organizado para conmemorar el aniversario, tanto Victor Grifols como yo misma
recordamos que la Fundacio se constituyd con la finalidad de impulsar la reflexion ética, un
objetivo que se habia recogido en el conjunto de actividades, publicaciones y otras iniciativas
que se han ido organizando durante estos afios y que se han concretado en el estudio y la
difusion de la bioética.

Un repaso a toda la documentacion producida en estos diez afios da fe que hemos hecho un
. esfuerzo para abordar una gran mayoria de los temas que hoy preocupan a la ciudadaniay .
que estan relacionados sobretodo con la practica clinica, pero también con Ia investigacion
" biomédica, la organizacion hospitalaria o las funciones de la industria farmacéutica. Gracias
- alas becas y a los premios que la Fundaci¢ ha ido concediendo, nos hemos dado a conocer
a todos aquellos dambitos y centros — de Espafia y América Latina — donde hay interés y
. curiosidad para investigar en bioética. Hoy la Fundacion es uno de los centros de referencia |
donde acuden para buscar informacion y apoyo todas aquellas personas que comparten con
' nosotros la inquietud para la aplicacion practica de los valores y principios éticos que en |
teoria subscribimos porque son la base de la organizacion democratica, la convivencia y 1as
" politicas justas. ;

Este afio la Fundacion ha puesto en marcha una nueva actividad que hemos Ilamado
“interrogantes éticos”. La intencion es organizar una discusion sobre un tema de actualidad
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entre un grupo reducido de expertos en el tema. La primera de las cuestiones tratadas ha
sido “La educacion afectiva-sexual”, un problema que surge cada vez que se plantea, como
es el caso en este momento, la reforma legal del aborto. El segundo grupo de discusion
se ha planteado “;Qué hacer con los agresores sexuales reincidentes?”, a proposito de la
polémica derivada de la propuesta de introducir la castracion quimica como medida de
prevencion de agresiones futuras. No quiero dejar de nombrar que, como profesor invitado a
las Il Conferencias Josep Egozcue, hemos contado con la presencia de una de las personas
mads reconocidas en el mundo de la bioética, el Dr. Eric Cassell, que dio tres conferencias
magistrales sobre el tema de la autonomia de la persona enferma.

Todas las actividades citadas, asi como las investigaciones realizadas con ayudas de
la Fundacion, son publicadas en nuestra pagina web, que sigue ofreciendo un buscador
en bioética (Bionethics), asi como links con otros dominios con intereses y actuaciones
similares a los nuestros.

Gracias al apoyo de Grifols, al de nuestros patronos y al de todas las personas que nos
conocen, siguen lo que hacemos y colaboran directamente con nosotros, la Fundacio ha ido
llevando a cabo los objetivos que hace diez afios la constituyeron y que esperamos continuar
y mejorar en los proximos diez afios.

Victoria Camps
Presidenta
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Objetivos y Patronato

La Fundacid Victor Grifols i Lucas tiene como finalidad promover el estudio y desarrollo de
la bioética en el mundo de la salud humana y de la industria farmacéutica.

Constituida en 1998, bajo los auspicios de Grifols, holding dedicado al sector farmacéutico-
hospitalario, la Fundacio es un 6rgano independiente que dedica recursos para la investigacion
de los problemas éticos que se plantean entre los diversos colectivos que trabajan en el
campo de la salud.

Los objetivos de la Fundacio son los siguientes:

1. Impulsar el estudio en areas especificas de la bioética a través de la concesion de
becas y premios.

2. Organizar conferencias y seminarios que divulguen y profundicen en las cuestiones
gticas que constantemente plantean las ciencias de la vida o de la salud.

3. Elaborar publicaciones que divulguen los trabajos de la Fundacio.
4. Estar abierta a todas aquellas actividades que ayuden a profundizar en la ética de 1a vida.

La Fundacio
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Patronato

Presidenta: Victoria Camps
Catedratica de Filosofia Moral de la Universitat Autonoma de Barcelona

Vicepresidente: Marc Antoni Broggi
Metge cirurgia i President de la Societat Catalana de Bioética

Tesorero: Manuel Canivell
Médico y ex gerente cientifico de Grifols, S.A.

Vocales:
Francesc Abel
Presidente del Patronato del Institut Borja de Bioeética

Neal Ball
Fundador y Presidente Honorario del Comité Americano de Refugiados y miembro del Comité
americano de la UNICEF

Ramon Bayés
Catedratico de Psicologia Bésica y Profesor Emérito de la Universitat Autonoma de Barcelona

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS | LUCAS
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Montserrat Busquets
Profesora del Dpto. de Enfermeria y Medicina Fundamental y Médico-Quirdrgica de la
Escuela de Enfermeria de la Universitat de Barcelona

Xavier Carné
Jefe del Servicio de Farmacologia Clinica del Hospital Clinic de Barcelona.

Vladimir de Semir
Profesor y Director del Observatorio de la Comunicacion Cientifica de la Universitat
Pompeu Fabra de Barcelona

Guillem Lopez i Casasnovas
Catedrdtico de Economia de la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona

Encarna Roca
Catedratica de Derecho Civil de la Universitat de Barcelona

Anna Veiga

Directora del Banco de Lineas Celulares del Centro de Medicina Regenerativa de Barcelona
y directora cientifica del Servicio de Medicina de la Reproduccion del Institut Universitari

Dexeus

La Fundacio
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X Aniversario de la Fundacio

Durante 2008 la Fundacio ha impulsado varios actos y actividades con el objetivo de generar
debate y reflexion sobre aspectos relacionados con la bioética.

Este afio la Fundacio celebrd su décimo aniversario. En estos primeros diez afios de
trayectoria se ha consolidado como uno de los principales espacios de debate sobre la
adecuada combinacion entre los conocimientos bioldgicos y los valores humanos. Mediante
la organizacion de jornadas, debates, conferencias y seminarios se ha profundizado en varias
cuestiones éticas, se han divulgado publicaciones cientificas sobre los temas tratados y se ha
impulsado la investigacion mediante las becas y premios de la Fundacio.

Todas estas actividades han contando con la participacion de destacados expertos en el
campo de la bioética y en otras especialidades relacionadas como son la medicina, el
derecho, la filosofia o la psicologia, entre otras.

La sede de la Fundacio estd situada en el edificio mas emblemédtico de Grifols donde este
afo, coincidiendo con el décimo aniversario, se inauguro el nuevo Museo Grifols.

Actividades




MEMORIA 2008

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS | LUCAS

Para conmemorar esta fecha, se celebré una cena que conto con la asistencia de Joan Clos,
Ministro de Industria, Comercio y Turismo. EI ministro Joan Clos y la presidenta de la
Fundacio, Victoria Camps, fueron los encargados de inaugurar el museo.

Interrogantes éticos

La Fundaci6 ha impulsado este afio una nueva actividad: 1os interrogantes éticos. Se trata
de una iniciativa que tiene como objetivo reunir a diferentes expertos para discutir sobre un
tema de actualidad relacionado con la bioética y generar opinion. Es una actividad limitada
a los expertos invitados al debate, pero las ideas expuestas y las conclusiones aparecen
editadas en forma de publicaciony, por tanto, son también accesibles a todos los interesados
en el tema.

La Educacion afectiva-sexual

El primer interrogante ético se dedico a la Educacion afectiva-sexual. La sesion tuvo lugar
el 14 de mayo. Entre otros aspectos se trato la identidad sexual, 1a situacion actual de la
educacion y cuando y como debe hacerse. La jornada estuvo coordinada por Rosa Ros,
directora del Centre Jove d’Anticoncepcid i Sexualitat (CJAS).

Actividades
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En la sesion intervinieron:
e Victoria Camps. Catedratica de filosofia moral y presidenta de la Fundaci6.
e Quim Cabra. Pedagogo y profesor de secundaria.

e Enriqueta Diaz. Profesora del Instituto de Educacion Secundaria Arnau Cadell de Sant
Cugat del Valles.

e Silvia Egea. Psic6loga clinica.
e [sabel Ferré. Médico.
e Carme Garcia. Profesora del Instituto de Educacion Secundaria Menéndez Pidal.

e Silvia Lopez. Psicologa de los Servicios de Atencion en Salud Sexual y Reproductiva
del Institut Catala de la Salut.

¢ Maria Rosa Ribas. Enfermera y escritora.
e Pilar Seron. Psic6loga clinica.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS | LUCAS
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¢Qué hacer con los agresores sexuales reincidentes?

El segundo interrogante ético planteado se centro en qué hacer con los agresores sexuales
reincidentes. La sesion, coordinada por Enrique Echeburda, catedratico de Psicologia Clinica
de la Universidad del Pais Vasco, se celebro el pasado 29 de septiembre.

Participaron:
e Victoria Camps. Catedratica de Filosofia Moral y presidenta de la Fundaci6.

e Mercedes Garcia Aran. Catedrdtica de Derecho Penal de la Universitat Autonoma de
Barcelona.

e José Maria Mena. Ex fiscal jefe del Tribunal Superior de Justicia de Catalunya.
e Joan Carles Navarro. Director del centro penitenciario de Can Brians.

e Santiago Redondo lllescas. Profesor Titular de Psicologia y de Criminologia de la Facultad
de Psicologia de la Universitat de Barcelona.

Actividades
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Jornada: Listas de espera. ;Lo podemos hacer mejor?

Otra de las actividades organizadas este afio para la Fundaci6 ha sido la jornada “Listas de
espera: ;1o podemos hacer mejor?”. La jornada se celebro el pasado 6 de junio en el Institut
de Educacio Continua de la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona con el objetivo de debatir
sobre uno de los grandes problemas de la asistencia sanitaria.

Elacto estuvo coordinado por Marc Antoni Broggi, vicepresidente de la Fundaci¢ Victor Grifols
i Lucas, y Angel Puyol, profesor de ética de la Universitat Autonoma de Barcelona y cont6
con la asistencia de mds de 80 profesionales médicos. En Ia jornada también participaron
Marisol Rodriguez, profesora de Economia de la Salud de la Universitat de Barcelona, Juan
del Llano, director de la Fundacion Gaspar Casal, Ramon Bayés, profesor emérito de la UAB
y miembro del patronato de la Fundacio, y Mireia Espallargues, Sudbirectora del Area de
Calidad de Atencion Sanitaria de la Agéncia d’Avaluaci6 de Tecnologia i Recerca Médiques.

Actividades

- %

Llistes d'espera;
ho podem fer millor?




MEMORIA 2008

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS | LUCAS

II Ciclo de conferencias Josep Egozcue

Este afio se ha realizado la sequnda edicion de las Conferencias Josep Egozcue. El objetivo
de este ciclo es invitar a una personalidad experta en biogtica para que imparta unas charlas
sobre algun tema de actualidad. En esta edicion las conferencias fueron a cargo del Dr. Eric
Cassell, profesor de Salud Publica en la Facultad de Medicina de la Universidad de Cornell
y miembro del Hastings Center de Nueva York.

Eric Cassell es una de las personas que mas ha contribuido al desarrollo y la difusion de la
bioética. Sus conferencias, celebradas el 28 y 29 de octubre, consiguieron reunir mas de 250
asistentes cada dia.

El Dr. Cassell dedicd sus ponencias a desarrollar los siguientes interrogantes:
e ;Qué es una persona?

e, Qué cambios provoca la enfermedad en la condicion de la persona?

e ;Qué es la autonomia en una persona enferma?

Actividades
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Revista de prensa

Diario Médico - 6/11/2008

10 DIARIO MEDICQ

NORMATIVA

Viernes, 31de octubre de 2008

ETICA SE VIVE COMO UNA TRABA BUROCRATICA POR EL PROFESIONAL

"E[ Cl no ha entrado en la
mentalidad del médico"

-» Seg(n Francesc Abel ] Fabre, presidente del instituto Borja de Bloétléa,
@l consentimiento informado (C1} no ha entrado todavia en la mantalidad
de los profesionales médicos, que fo ven come una imposicién fegal.

W Redaccidn
e Cassell, protasor emérfto de 1a Comell University. Francesc Abel i Fabre, doc-
- . tor en Medicina pnwde n-
BIGETICA SEGUN EL EXPERTO ERIC CASSELL te del Imt,mmy&,,,, de
ién es la mei e b
ito no
I'a formaCIon es a nl‘ejor ha entrado todavia en la
mentalidad de los médicos y
arma par,a_afrontar f:t . e
rocritica © imposicién Jegal,
dilemas éticos en paliativos | rotiossumpossinigs,
no ha llegado al 2 concien-
Nikarlalstas Plock  Barcelona ‘be incluic un cuerpo, Ja re- cla e los profesionales de la
La mayorfa de los dilemas  lacién con ese cuerpo, la ‘medicina, como posibilidad
bioéticos que se presentan  vida familiar, social, inte- de establecer puentes de co-
en las fases terminales de  rior, eptre otras muchas municacién y reflexién con-
108 pacientes con enferme-  cosas. junta con los pacientes” EL
dades crénicas podrian re- La enfermedad tiene un bioético ha hecho esta refle-
solverse e incluso evitarse  efecto muy importante en xi6n en la Jornada de Inves-
por medio de Ia formacién  1a capacidad de las perso- tigacién en Bméuca, cele-
especifica de los profesio- "aas para toraar decisiones. brada ayer enla idad
nales, segln Eric Cassell,  En especial, en ¢l caso de Rey Juan Carlos, de Madrid.
médico del The New York  los cuidados paliativos, es En i opini6, para algu-
Hospital y nos sigue o el cri-
pmfesor emérito de la Fa-  considerar los factores terio “de todo para los pa-

cultad de Medicina de la
Cornell University.
Durante su participa-
cién en el cicle de confe-
rencias Josep Egozcue or-

personales que rodean a

“eada pnclente ¥ tonocer

sus p poder
determinar las pavtas 2 se-
guir en cada momento. A

pot  su juicio, son estos valores
1a Fundacién Victor Gri-  sobre los que se cimienta
fols i Lucas, Cassell ha des- 12 autonomia tanto en la
tacado la necesidad de re-  salud com ep la enferme-
tocar el curriculo la care-  dad., "El ejercicio de fa au-
ra de Medicina para entre-  tonomja es fundamental
nar a los estudi
habilidades sociales y que
sean capacen de observar y La autonomia debe
escuchar las preocupacio-  Simentarse sobre fos

nes, los valores y las priori-
dades de los pacientes, No
se trata de una cuestién
del tiempo del que dispo-
nen para las visitas médi-
cas, 5ino més bien de un
modelo conceptual de la
forma en la que se aborda
alos pacientes y sus enfer-
medades.

Para él, hasta ahora la
bioética ha actuado como
si un enfermo fuera sendi-
Lamente una persana noz-
mal can una enfermedad
affadida; "sin embarg, es-

ta pe 0o €3 ni rea-
lista ni cierta, Una enfel'—
medad grave
bios en  foria e que i
pessonas ¢ perciben a st
mismas y en cémo im0 ven o
mundo que les

Ensu opmén, annque
el concepto de la Medic
ha evolucionado y se cen-
tra en el paciente con sus
particularidades, en la
préctica atin se sigue tra-
tando a fa enfermedad co-
mo un chjeto comiin, De
ahi su interés por la defini-
cién de "persond’, que de-

factores personales
que rodean a cada
paciente, sus valores y
loque paraéles
importante
vivir como una
na independiente. En la
enfermedad, la indepen-
dencia exige la participa-
cién de otros, especial-
mente del médico’.

Premios de Bioética

Este atio la-Fundacién ha

otorgado los premios de

bicética a Antonio Casado
R et

gha Sacial de I Universi-
dad del Pais Vasco-Euskal
Herriko Unibertsitatea
(UPV/EHU), por su obra
Bioética para legos. Una in-
troduccidn a la ética asisten-
cial y al equipo det

ma 30 Minurs de TV3; diri-
gido por Joan Salvat y Car-
les Guardia por su reporta-
je "Un bebé para salvar a
Tos hijos”

cientes pero sin los pacien-
tes. Probablemente legard
el dia en que la masa critica
de los profesionales de la
medicina descubrixin la
rentabilidad de informar,
frente 2 Ja pobreza de reco-
lectar firmas de consenti-

El ponente cité el libro
del bioético Diego Gracia
Ocho tesis sobre consenti-
miento informado en el que
se pone dé manifiesto que el

Francesc Abeli Fabre, presidente del instituto Borja de Bioética,

CI e un principio ajeno a
la-tradicién médica, que ha
desconocido este principio a
1o largo de su historia”

Abel i Fabre cree adernss,
que es necesario entrar a
fondo en el didlogo ciendia-
religi6n "para encontrar el
justo medio entre el lama-
do por Pietro Prini cisma so-
temmado y ¢l fandamentalis-
1mo exclupente’,y de- tacé el

BERNAT SORIA APUESTA POR POTENCIAR..A

"La investigacion es el motor
del desarrollo del ciudadano"

¥ Redaccidn

E! ministra de Sanidad y
Consunco, Bernat Soria, ins-
16 2 potenciar 1a investiga-
ci6n "porque el I+Di+i es
motor del desarrollo econé-
mwico y tacnolégics, del pro-
greso social y el desarrallo

iudadanos”

los pacientes de un forma
répida y segura, situar la o
i6n en una
similar a la del desasrollo
econbmico espafiol, estable-
cerlainvestigacién como un
pilar del Sistema Nacional
de Salud y desarrollar la
cia de tecnol

Para ello, segtin ef 5351
tr0, "hay que contar con los
investigadores, la industria,
108 i 7 las imsti

tuciones, es decir el Gobier-
o de Espafia, las comunida-
des auténomas, las universi-
dades v las fundaciones”
Ademds, segtn Soria, "se
necesita voluntad politica,
wn masco legal adecuado,
or 160, recursos eco-
némicos, investigadores
cualificados y criterios de

mqm alaley

El misistro de Sanidad elo-

£6 12 Ley 14/200, de Inves-
(igacién Blomédica, que, 2
51 juicio, "es el marco indks-
pensable para facilitar el de-
sarrollo de investigacién
biomédica en Espasia”. Ade-
mds, “sienta las bases juridi-
«cas para impulsur la investi-
gacién blomédlca de calidad

¥ s entorno.

papel que juega el Cl en el
didlogo entre el derecho y Iz
ciencia. Por tltimo, afirmé
que ol diflogo blottico pae-
de ayudarnos con tal de que
seamos capaces de escachar
atentamente 10 que otros
piensan. “Es posible que
seamos capaces de formolar
las dudas sin condenar ni
excluir a nadie que defienda.
puntos de vista distantes”

Bernat Sorla.

eurapeo, con las mayores
garanrias éicas y de seguri-
dad pa -2 los ciudadanos’

Por ltimo, destacé que
1a biot -cnologfa crece en
Espaifia 1n 17 por ciento
més rpt lo que I medida
delanién Eumpu yun
diez e - ciento méa que en
Estad: - Unidos. En este
sentid. ., afirmd que més de
320,000 pacientes son tra-
tados con farmacos biotec-
nolégicos.

REINO UNIDO

Los médicos
creen que
las disculpas
reducen las
demandas

(1.} Londres
Mis del go-por ciento de
los médicos britdnicos
creen que los pacientes
0T MeNos PIOPensos &
denunciar una negligen-
cia si reciben una discul-
pay una explicacién del
error, de acuerdo con
una encuesta realizada
por la Sociedad de Pro-
teccion Médica del Rei-
no Unido, que publica
Medicalnewstoday. Ade-
més, nueve de cada diez
médicos cresn que los
pacientes estin més dis-
‘puestos a quejasse ahora
que hace unos afios ¥
més del 55 por ciento
consideran que Jo que les
motiva es simplemente
el deseo de recibir una
disculpa y una explica-
cibn.

Stephanic Bown, di-
rectora d¢ comunicacibn
de la sociedad encargada
de Ia encuesta, cree que
*desde hace tiempo los
profesionales sou insta-
dos a ser abiertos con los
pacientes y a hablar con
naturalidad de sus erro-
res” Por eso, “apoyamos
las iniciativas que pro-
mueven la transparen-
cia. Nuestras razones pa-
ra abogar por esta rela-
cién entre médico y pa-
ciente son multiples y
van en ¢l sentide de que
pueden prevenit el creci-
miento de las quejas for-
wales”

Relacién carrada

No obstante, la mayor
parte de los médicos son
todavia incapaces de ser
abiertos con los pacien-
tes y esto es un proble-
ma. "Sabemos que atn
existe miedo extendido
entre Ios profesionales
ante 1a idea de enfrentar-
se a medidas disciplina-
sias. Serta mucho mefar,
desde nuestro punto de
ista, 5i esta cultura de fa
culpa se redujera y los
médicos se slnnenn con

s antonomia y

dad a [a hora de r:velu

up exror’ Bown cree que
esta cultura de la culpa
ha perpetuado el secre-
st y hace que los pro-
fesionales se cubran. "Es-
to provoca que muchos
profesionales no sola-
mente no gui¢ran admi-
i sus errores, sino que
incluso se aeguen a dis
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Sabado 10 de enero de 2009

Convivir

Para cambiar la medicina hay que cambiar muchas cosas, empezando por los estudiantes. Tras una dilatada carrera como médi-
co, bioético y profesor de Medicina, Eric J. Cassell encara en el tramo final de su vida uno de los proyectos mas ambiciosos: re-

formar los estudios de Medicina para convertirlos en un motor de evolucion de la practica asistencial.

Eric J. Cassell

“Si un médico no tiene tiempo para cuidarte bien,
en poco tiempo dejara de querer cuidarte”

MILAGROS PEREZ OLIVA

esdela perspectiva quele da.
su dilatada e intensa expe-

o de
la medicina y no es complaciente. Su
espiritu critico sobrevive a la jubila-
cién forzosa y sigue siendo un motor

de reflexién 'y de cambio. Miembro
del prestigioso Hastings Center, mé-
dico del New York-Medical Presbyte-
rian Hospitaly profesor emérito dela

nadie sabe c6mo empezar a hacerlo.
Eso ocurre con frecuencia: primero
cambian los planteamientos y sélo
cuando las nuevas ideas se han inte-
riorizado puede empezar el cambio.
El problema es que el cambio lleva
mucho tiempo. Atin asi, las ideas es-
netrando ya: ahora, cuando un
pacienteva a un hospital y nose sien-
te bien tratado, se enfada y protesta.
Ya no admite cosas que antes acepta-
ba con resignacion.
P. Antesaceptaba también més -
cilmente un mal pronnsuco, segura-

Facultad de Medicina dela Universi-
dad de Cornell, tiene ahora entre ma-
10 un proyecto muy ambicioso: re-
formar io de Medi-

mente u e de-
pendia del azar o de Dios, Pero aho-
ra, con la mitificacion de la medicina

e T Cniversiad MeGille de
Montreal (Canada). Sobre ello hablo
recientemente en Barcelona, en el ci-
clo de conferencias sobre bioética Jo-
sep Egozeue que organiza la Funda-
cion Victor Grifols. C

tecnolégica, no admite ficilmente el

fracaso, nila idea de que ha de morir.

4,como humanos, sea bue"

10 que luchemos siempre contra to-

das Las cosas que nos parecen malas.
El problema viene cuando es ¢l m

| fracaso, la muer-

bio despistado, el profesor Cassell
asienta su largo magisterio en una
prictica a ras de tierra

te. Creo que la promesa que halleva-
doa ese planteamiento de los pacien-
tes, la medicina re-

Ia relacion con el paciente el m\clec
de la buena medicina.

Pregunta. El concepto de enfer-
medad ha cambiado mucho desde
que en 1958 el Informe Belmont sen-
t61os principios dela bioética y las ba-
Ses para una buena relacion entre el
médico y el paciente. ¢Qué cambios
le parecen mas relevantes?

espuesta. Entonces una perso-
na sabia que estaba enferma porque
se encontraba mal o tenia sintomas.
Ese conocimiento popular de la enfer-
medad ha ido. Ahora es

solverd todos sus problemas, provie-

ne de la propia medicina. Y es cierto

que hoy la medicina puede hacer co-

sas maravillosas, pero si el éxito se

contempla tinicamente en términos

devida o muerte, nunca serd satisfac-
i

g

P. Tarde o temprano fracasard,
puesto que hemos de morir...

R. Claro. Por eso es un mal plan-
teamiento. Antes, cuando se conside-
raba que ya no habia curacion, el en-
fermo quedaba como conquistado
porla Pero aun cuando

una radiografia, un anlisis o cual-
quierotra prueba las que dicen si una
rucba las s

yanoes posible curar, se puede hacer
‘mucho: si la medicina te permite ha-
cerl: ti son importan-

‘mente de cémo se sienta. Hemos evo-
lucionado hacia un entendimiento
de la enfermedad mucho mis técni-
co. La tecnologia tiene cosas muy bue-
nas, pero cuando empieza a sustituir
el juicio humano y lo que para una
persona significa sentirse enfermo,
entonces ese cambio ya no es tan bue-

tampoco es iitil. El nuevo con-
cepto de enfermedad, que se separa
de la persona enferma y se orienta a
la tecnologia, no es tan bueno.

P. No hace mucho el enfermo era
para el médico un paciente antes que
una persona. Ahora ha adquirido la
categoria de ciudadano con dere-

pero se tiende a olvidar su con-
dicién de paciente, que es alguien
que estd en situacion de vulnerabili-
dad. éNo habria buscar un nuevo
equilibrio?

R. iOjala! Cuando algo nos pare-

2 'llu,so, wmoe‘l uso dela tec-

tes en ese momento, aunque no te cu-
Te, eso es un éxito. Incluso una perso-
na que estd agonizando puede mejo-
rar. No es que no vaya a morir: mori-
i, pero hay una gran diferencia en-
tre morir bien, con la familia cogién-
dote de la mano, a morir solo, rodea-
do de tecnologia, consumido por la
enferm

P. El escritor David Rieffha escri-

“La prome-
sade que la
medicina
resolvera al
paciente
todos sus

a tecnologica, delas fal

Eric Cassell, miembro del Hastings Cen-
ter y médico del New York-Medical

esel gran error: busear en la
tecnologia Ia forma de esquivar la
‘muerte y esperar de ella un milagro,
en lugar de concentrarse en ver qué
eslo que verdaderamente importa en
‘ese momento de tu vida. Cuando tie-
nes posibilidades de curacién, todo
es ficil, pero si no las hay, has de pre-

ital, en una calle de
‘Barcelona, durante su reciente estancia
para participar en unas jornadas de

biottica. CARMEN SECANELLA

nes una obligacion: saber quéle estds
‘haciendo ala gente quete rodea. Aun-
que estés muriéndote, tienes una res-

toun libro sobre la
dre, Susan Sontag, en el que expl\ca
que ella nunca acept6 que iba a morir
ymuri6 de la peor forma posible. Fue
un proceso tan devastador que el hijo
se declara hoy “superviviente” de la
muerte de su madre, ¢qué opina?

R. Susan Sontag era una escritora.
genial, muy inteligente, y se ganaba
la vida con metaforas, porque escri-
bir significa usar metaforas. Pero
cuando le dijeron que sufria cancer,
quiso zafarse delas metéforas, y cuan-

tan-
o que con frecuencia v
asiado lejos. Luego tenemos
que retroceder. Creo que ahora, para
avanzar, hemos de intentar combi-
narlo mejor delo que hemos abando-
nado con lo mejor de lo nuevo. ¥ creo
que eso esti empezando a ocurrir.
P. ¢En qué sentido?
R. Ahorase habla mucho delame-
dicina centrada en el paciente. Des-
iadamente, s6lo sc habla. En rea-
lidad, no se lleva a la prictica porque

lo se le la muerte, tam-

bién queria zafarse de ella. Era una

mujer muy inteligente, pero no muy

Y seguramente tam-

bién deblo de seruna; mm‘lm muy difi-

cil.

P. Su hijo confiesa tener ahora un
gran sentimiento de cul}

Como si hubiera hecho algo

, algo asi como “de haber sido

me_|or hijo, ella hubiera vivido eterna-

mente”. Es una forma de no aceptar

la realidad, el resultado de la prome-

pr
prnviene de
la propia
medicina”

mas
teimporta. Por mi experiencia sé que
cuando la gente esti muy enferma lo
que a menudo le importa de verdad
es reparar el mal que haya podido ha-
cer en las relaciones familiares o en el
amor, resolver los problemas de afec-
10, y a veces completar proyectos, co-
‘mo terminar un libro.

P. El de Randy Paush seria el
ejemplo opuesto al de Susan Sontag.
Este profesor de Carnegie Mellon
University estaba en un momento
personal y profesional pletérico, con
tres hijos muy pequeiios, cuando le
diagnosticaron un cancer de pan-
creas que no respondio al tratamien-
to. Le dieron seis meses de vida y vi-
vié dos afios, que ocupd escribiendo
unlibro, The last lecture, sobre las ex-
‘periencias de la vida que queria trans-
mitir a sus hijos.

es muchisimo més impor-
tante, sin duda. Eso es un regalo. Un
mgalu que importa. En una situacién
asi, por muy enfermo que estés, tie-

En este sentido, Susan
Sontag no se planteé qué podia ocu-
rrirle a su hijo y seguramente no era
Ta pnmera vez que eso sucedia.

ipel del médico también es
impom\nte pero ahora ya no contro-
lan del todo el proceso asistencial.
Han de trabajar en complejas estruc-
turas en las que no es facil encajar
cuestiones emocionales. ¢Como com-

jinar humamzmon y tecnologia?

‘médicos, como sucede en
c\lalqmer otra profesion, hacen aque-
Tlo por lo que les pagan y para lo que
han sido formados. Y los estudios de
‘medicina siguen haciendo més hinca-
pié en los aspectos técnicos que en los
humanos. Esto es muy importante y
1o basta con indicar el camino para
que se produzea un cam que
formar y educar a los médicos obre
como hacer una medicina distinta.
No sé qué ocurre en Espaia, pero en
EE UU la medicina ha cambiado tan-
to que ahora el dinero es el que tiene
la voz mis potente.

Actividades
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Convivir

P. Aqui tenemos un sistema pibli-
couniversal en el que el dinero no
terfiere directamente en la relacién
entre médico y paciente. Pero tene-
mos graves problemas de masifica-
cién y organizacion.

R. Al final, todo es cuestién de di-
nero, porque si un médico no tiene

“Medicina
es ante todo
relacion; las

figura estaba garantizada. Ahora no,

porque yano es la persona lo que im-

porta, sino el proceso, la técnica. Hay
unlibro de un cirujano norteamer

no, Atul’Gawanda, titulardo Better. A

su pacien-
te,esunacuestion de dincro. Hmédi-
del

surgeon’s

que se plantea por qué si un médico
N "

paciente, atento a sus problemas, o
poner un muro entre los dos y tratar-
le como un objeto. Yo dejé de. ciercer,

tiempoy
nada puede
ituir al

si ambos aplican el mismo protocolo,
los pacientes de uno evolucionan me-
Jor que losdel ofro, Mereee la pena

o tenia 70 306, pero o dejé de eer-
cer pora edad, sino porque no podia

cuidar a mis pacientes como a mi me
porque no les estaba dedi-

cando el tiempo necesario.
P. ¢Es tan importante el tiempo?
R. La medicina es antes que nada
una relacion. Las relaciones necesi-
tan tiempo y nada puede sustituir al
tiempo. Cuando un médico no puede
cuidarte bien, en poco tiempo dejara
de querer cuidarte. Cuando estas de-
cepuonado, es més ficil dejar de ha-
Pe-

tiempo”

Incluso los
que practi-
can la mejor
medicina
pueden
crear miedo
facilmente
creando in-

por

T0 no basta con ser correctos. Si vas a
urgencias, te resolveran el problema,
de forma agradable inchuso. Pero en
medicina, no es un momento lo que
cuenta, sino todo el proceso. A mi lo
que me compensa como médico es
poder cuidar bien, very sentir que mi
paciente estd mejor, acompaiiarlo si
1o le puedo curar.

P Sin embargo, el éxito de la me-
dicina parece medirse més por esta-
disticas y publicaciones que por acti-
tudes y resultados. Y ademas se prac-
tica en estructuras tan complejas que
el paciente se siente perdido. Algu
nos hospitales, como el Duran i Rey-
nals de L'Hospitalet, han decidido
troducir la figura del tutor, un médi-
0 0 una enfermera que s hace cargo
del enfermo en su periplo hospi
Tio. ¢Cree que puede ser una mejora?

R. éNoes esto alo que antes sol
mos llamar médico? Cualquier perso-

cert e

Teerlo, p
explica por la variabi de mdwldunl
delos propios pacientes.

P. ¢Por qué se explica?

R. El médico que logra una mejor
evolucién de sus pacientes no consi-
gue mejores resultados porque haga
mejor tratamiento o aplique mejor
una técnica. Los dos siguen la misma
estrategia, pero uno de ellos hace que
1: d. st it4 atente

HISTORIAS MEDICAS

Por JOSE ANGEL MONTANES

El tabardillo
y el garrotillo

ras el descubrimiento de
América y las luchas reli-

‘giosas que recorrieron Fu-

ropa en el siglo XV, apa-

recieron infecciones y dolencias
que cambiaron la patologia tradi-

siempre pendiente del proceso, hasta
que consigue que sus pacientes ha-
gan lo que considera que deben ha-
cer para que el tratamiento funcione
mejor. Aplica la misma técnica, pero
ese médico es mejor. Deberfamos po-
der educar a los médicos para que ac-
tilen de esta forma.

P. ¢Por qué, habiendo tanto con-
senso en que los estudios de medici-
nadeben cambiar, hay tanta resisten-
cia a que cambien?

R. Porque el cambio no siempre

ta con intervenir en un punto, hay
que hacerlo en muchos alavez. En la
Universidad MeGillede Montreal es-

inglés), fueron las publicadas por
Juan de Villarreal en 1611 en Desig-

Mercado en 1614. Durante los si-
glos XVI y XVII esta enfermedad

cional y obligaron a describir “en-  se propag por Espafia co
2 el virulenci (1613 fue o ano del
. e

que, segin se pensaba, los antiguos

molasifilis,cl
garroti lubdrdﬂloubhgarona
os médicos del Renacimiento a

cion a las familias afectadas, que
vefan morir asus hijos en pocas ho-
ras victimas de una garganta infla-
‘mada, pulso débil, fiebres y la as-
fixia final. Mercado, que la llamd

de los sinto-

as y buscar sus posibles reme-
dios. La anatomia humana era
hasta

mennelacamdelmateaadusylx
delos reos que morian ajusticiados
por garrote, fueel

entonces por la prohibicion de la
Iglesia de profanar los cadiveres,
peroamitad del siglo XVI se publi-
caron dos cbres Tundamentals
De humanis corporis 1 de
Vesalio, en 1543, e Historia de la
composicton del everpo humano
an de Valverde, en 1556 eshe
ult:lmoel‘ ib

derar su transmision por contagio.
Villarreal rechazo las sangrias y ¢l
‘mercurio para su tratamiento, que
aplicaban otros junto con vomiti-
vos para expulsar las membranas,
nitrato de plata, inhalacién de azu-

, intubaciones y traqueotomias
aue muchas veces provo

tudios en el que o s oo,
{Todo! Cambia tanto lo que ensefia-
‘mos como el ideal. Y si funciona, aca-
bard dando resultados dentro de 5 0
10 afios. El cambio répido no existe.

P. £C6mo es ese plan?

R. i quieres que los médicos cui-
den de los enfermos, has de ensefiar-
les a cuidar como les ensefias biolo-
0 genetica. Les has de ensefiar a

rvar, a escuchar...a no con-

do de la época, que alcanz 13 i
ciones.

Laaportacién delos médicos es

fioles del Renacimiento a la des-
cripcion de las *nuevas enfermeda-
des”fue notable, tal como explica ¢l
catedratico Francisco Guerra en su
libro La medicina espaiola rena-
centista. Los primeros estudios se
realizaron sobre las bubas o el mal

cal

philis

pacientes sino a comunicarse, a pen-
sar. Queremos ensefiarles o que aho-
ra llamamos un “ na-

0y que Ruy Diaz de Isla
describié en 1539 en Tratado con-

Iativo”, eomo se va desarrollando la
historia del paciente. Y esto se ha de
ensefiar una y otra vez. Tenemos que
cambiar a los estudiantes para que
cuando sean mé len a cam-
biar la ory

. Pers ahora cat también Inter-
net, que trae nuevos problemas..

R. Internet es fantistico, pero con
Internet lasa

miento que le daba el haber trata-
do 20.000 pacientes afectados por
laenfermedad. En 1605, Andrés de
Leén publico Practicode morbo ga-
llico, donde afirmaba haber corta-
do 5.000 vergas con chancro a los

‘muerte por h

Lazarillode Tormes'o El garrtillo), de Goya.

s tabes eados por os
e re-

tela guerra de 1579 en Portugal.
Eltabardillo o tift Ati-

femnu.\pa:amvesugamunesmsm-
. P e s

turacion, la pretensicn de saberlo to-
do. El problema es que cuando hay
‘muchas opeiones surge el conflicto y
en la informacion que se obtiene en
Internet hay con frecuencia discre-

incidencia motivé estudios que cul-
‘minaron con las monografias de Al-
fonso Lopez e Corella, Luis Merca-
do (médico de Felipe IT) y Luis de
Toro, las tres en 1574. Se trata de
le transmiten

pancias, lo cual crea
eso es lo tltimo que necesitamos.
P. También hay quiees, dede

negocio de la medicina, sacan un
eran provecho de In desinformacion
el micdo

R. A veces la mala medicina es

ién una medicina mala. Si
guien utiliza el temor, hace mala me-
dicina. Pero incluso quienes preten-
den practicar la mejor medicina pue-
den crear miedo con gran facilidad
creando incertidumbre. El Sloan Ket-
terin Cancer Center de Nueva York,
un centro oncoldgico de referencia,
esuno de esos centrosenlos que el pa”
ciente que sabe que va a morir mafa-
na puede asustarse mucho hoy. i le
dice a sumédico que e duele la cabe-
za, dle dard una aspirina? No, le dird
que le van a hacer una resonancia
magnética, y entonces el paciente se
asusta porque piensa: “Seguro que
atin hayalgo peor que morirse mana-
na; de lo contrario, ¢por qué iban a
hacerme una resonancia?

Jos piojos y 1 pulghs qué encuen-
tran en la poca higiene, el frioy las
muchedumbres, tres factores -

aser la primera causa de mortali-
dad infantil en todo el mundo y
que no encontré remedio hasta fi-
nales del siglo XIX, cuando Emil
Adolf von Behring traté con suero
4 una nifia enferma de difteria en
Bty o sl la. vida. Behring
fue galardonado con el primer No-
bel de Fisiologfa y Medicina en
1901 por su avance en el conoci-
fent delas d

sentes en los e]emm)s
su mayor aliado para propagarse.
L descipeion cica que ofecen
Tos espafioles —fiebres de lenta ini-
ciacion, debilidad L, ojos in-

y
el deseubrimiento de las antitoxi-
nas que eliminan las toxinas segre-
gadas por las bacterias.

clinico de esta

yectados, orina rfz, sopor, pulsa
Tento y manchas oscuras por el
cuerpo, excepto en pies y manos—
es perfecta.

‘Hans Zinsser afirmé en Ratas,
piojos e historia (1934) que este ti-
fus ha estado siempre asociado a
guerras (comola retirada de Napo-
leén de Rusia), caidas de imperios
orevoluciones, y hasido el “general
invisible” de todas las batallas. Atn
hoy constituye un importante pro-
blema de salud piiblica en muchas
dreas del mundo.

L primeras descripeiones so-

il

enfermedad fue visto en el mundo
de la pintura. Francisco de Goya
pinté ¢l Lazarillo de Tormes en
1819, un cuadro conocido hasta ha-
ce poco por El garrotillo (nombre
que le dio Gregorio Marafion, su
duefio) en el que se reflejaba ef n-
tento de ayudar a un nifio que su-
fria la asfixia_producida por las
membranas diftéricas. Ahora los
expertos ven pintado un episodio
de la obra andnima en ¢l que el
amo ciego abre la e Lizaro
pare comprobar, chéndole, due S0
1 comido a longania que
asandoenla

angina diftérica

apareceen del cuad
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Curso Avanzado de Gestion Privada de Infraestructuras

EI 22 de mayo tuvo lugar el Postgrado Curso Avanzado de Gestion Privada de Intraestructuras,
organizado por la Universitat Politecnica de Catalunya. La Fundacio participd en la sesion
del postgrado dedicada a equipamientos urbanos, proponiendo la participacion de Catiana
Cabrer, quien impartio la sesion “La dptica empresarial aplicada en la gestion de un
equipamiento sanitario publico. Un caso concreto: Barnaclinic’.

La colaboracion en este curso surge a raiz de la publicacion del informe Las prestaciones
privadas en las organizaciones sanitarias publicas. Este cuaderno, publicado por la Fundacio,
tiene como objetivo aportar una serie de argumentos de caracter econdmico, politico y ético
relativos a la utilizacion de los equipamientos publicos con finalidad privada en el campo de
la asistencia sanitaria. Este es un dmbito de actuacion publica en la cual existe ya un referente
claro en nuestro entorno: el caso de Barnaclinic, en el si de la Corporaci6 Sanitaria Clinic de
Barcelona.

Colaboraciones
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7th European Conference on Health Economics

La Fundacid Victor Grifols i Lucas colabord el 23 de julio con la séptima conferencia de
economia de la salud, “The Effects of Aging on Social Care Spending”, celebrada en Roma.
La Fundacio, ademas de esponsorizar este encuentro, participd activamente, con a
colaboracion de Guillem Lopez Casasnovas, Catedratico de Economia de la Universitat
Pompeu Fabra de Barcelona y miembro del patronato de la Fundacio.

L6pez Casasnovas coordinG la jornada, en la cual se debatid sobre la relacion entre la edad,
el progreso médico, la demanda de asistencia social en Europa y la valoracion de la atencion
informal.

Colaboraciones
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Premio de investigacion sobre Bioética

Uno de los objetivos de la Fundacio Victor Grifols i Lucas es impulsar la investigacion en
bioética. La Fundacio concede cada afio dos premios de investigacion sobre bioética y cuatro
becas para desarrollar cuatro proyectos de investigacion en esta area.

La Fundacio Victor Grifols i Lucas entreg0 el pasado 28 de octubre, en el marco de las
Conferencias Egozcue, el X Premio de Investigacion, las X Becas de Investigacion y el IX
Premio a una Obra Periodistica. En esta convocatoria se presentaron 10 trabajos al premio
de investigacion, 18 proyectos de investigacion y 26 trabajos a la obra periodistica.

Jurado

Los premios fueron evaluados por un jurado formado por:
e Dr. Salvador Alsius. Decano de los Estudios de Periodismo de la Universitat Pompeu Fabra.

¢ Dr. Jordi Cais. Profesor de Sociologia y Analisis de les Organitzaciones de la Universitat
de Barcelona.

e Dra. Mirentxu Corcoy. Catedrética de Derecho Penal de la Universitat de Barcelona.

e Dr. Marius Morlans. Miembro del Comité de Etica Asistencial del Hospital Universitario
Vall d’Hebron y portavoz del jurado.
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X Premio de Investigacion sobre Bioética

El ganador de la décima edicion del Premio de Investigacion sobre Bioética, dotado con
6.000 euros, fue Antonio Casado, investigador del Departamento de Filosofia de Valores y
Antropologia Social de la Universidad del Pais Vasco - Euskal Herriko Unibertsitatea (UPV/
EHU), por su libro Bioética para legos. Una introduccion a la ética asistencial.

Este libro es una investigacion de cardcter divulgativo que tiene como finalidad fomentar Ia
deliberacion publica sobre cuestiones de bioética en el &mbito socio-sanitario y tecno-cientifico,
defendiendo el papel de los “legos”, los que no son profesionales sanitarios, en la toma de
decisiones. Para tratar temas tan complejos como la muerte, 1a enfermedad, el sufrimiento y
el final de la vida, este profesor donostiarra decidio utilizar peliculas recientes y conocidas
como eje de la investigacion.
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IX Premio a una Obra Periodistica

El programa “30 minuts”, de TV3, fue el ganador del IX Premio a una Obra Periodistica, dotado
con 3.000 euros. “30 minuts” fue galardonado por el reportaje “Un nado per salvar els fills’.

Los protagonistas del reportaje son dos familias dispuestas a todo para salvar a sus hijos.
Necesitan un donante “in Vitro” y manipulado genéticamente para asegurar la total compa-
tibilidad. Por ello, sus padres han decidido tener un hijo para salvar a otro. El reportaje de
“30 minuts™ muestra como estas dos familias, a pesar de los obstaculos legales y éticos que
gncuentran en su pais, no renuncian a la tnica salida que les queda: la medicina genética.

X Becas de Investigacion

Las becas para el desarrollo de proyectos de investigacion, dotadas con 3900 euros, fueron para:

e Elequipo dirigido por Araceli Teixido del Hospital St. Jaume de Calella por el trabajo:
Demencia y principio de autonomia (Demencia y principio de autonomia.

Premios
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Analisis cualitativa del proceso de informacion diagnostica en pacientes con demencia
en la Corporacion de Salud del Maresme y La Selva: ;se debe incluir el enfermo
demente en el proceso de informacion de su enfermedad?)

El equipo dirigido por Pablo Hernando de la Corporacié Sanitaria Parc Tauli de
Sabadell por el trabajo: Validacion de la escala MacCAT-T: herramienta para evaluar
la capacidad en la toma de decisiones sanitarias.

A'los investigadores M? Luisa Martinez, Margarita Garcia y Valentin Navarro del Institut
Catala d’Oncologia, Hospital Duran i Reynals de Barcelona por el trebajo: Donacio de
mostres de teixit per investigacio: percepcions i disponibilitat entre malalts oncologics
(Donacion de muestras de tejido para investigacion: percepciones y disponibilidad
entre enfermos oncoldgicos).

A Asaf Grauer Rodoy del Departamento de Derecho Penal de la Universidad de Valencia
por el trabajo: Problemas juridicos de los biobancos.
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Proyectos de investigacion finalizados

Los autores de los proyectos ganadores de las becas de la anterior convocatoria presentaron
las memorias y conclusiones de los trabajos el pasado mes de octubre. En la web se pueden
consultar estos proyectos:

e Convergencia de tecnologias con fines de mejora humana: aspectos éticos y sociales de
Miguel Moreno Mufioz del Departamento de Filosofia de la Universidad de Granada.

o Patentes sobre los resultados de la investigacion con células madre de Asuncion Esteve
del Center for Innovation Law & Policy de la Universidad de Toronto.

® Descripcio de les caracteristiques aels pacients ingressats a una unitat de cures pal-liatives
que verbalitzen desitjos de mort 0 demanda d’eutanasia (Descripcion de las caracteristicas
de los pacientes ingresados a una unidad de curas paliativas que verbalizan deseos de
muerte 0 demanda de eutanasia) de Ernest Gliell Pérez y Antonio Pasqual Lopez del Insti-
tut de Recerca del Hospital de la Santa Creu i de Sant Pau de Barcelona.

® Problemas éticos en la comunicacion con los pacientes inmigrantes infecciosos de larga
duracion y con tratamientos paliativos en el Hospital Doctor Moliner de Portacoeli (Va-
lencia) del equipo investigador liderado por Juan Carlos Siurana, del Departamento de
Filosofia del Derecho de la Universidad de Valencia.
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Dentro del dambito de las publicaciones, durante 2008 se han traducido al inglés los cuadernos
Etica de la comunicacion médica y La informacion sanitaria y la participacion activa de los
usuarios 'y se han publicado en castellano los cuadernos Aproximacion al problema de la
competencia del enfermo y Consentimiento informado y diversidad cultural.

Ethics of Medical Communication

Esta publicacion esta dedicada a debatir el campo de la comunicacion cientifica y médica a
partir de dos puntos de vista: el médico, presentado por el doctor Miquel Vilardell, Jefe del
Servicio de Medicina Interna del Hospital Vall d’Hebron de Barcelona, y el punto de vista
periodistico, presentado por la doctora Gemma Revuelta, Subdirectora del Observatori de Ia
Comunicacio Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona. El periodista cientifico
y patrono de la Fundacid, Viadimir de Semir prologa el cuaderno y presenta las diferentes
aportaciones de un grupo interdisciplinar de especialistas invitados a exponer su vision.

Publicaciones

ETHCADE LA
COMUNICACION
MEDICA
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Health information and the active participation of users

Este cuaderno es producto de un trabajo realizado por Montserrat Busquets y Jordi Cais a
proposito del estado actual de la informacion sanitaria y la participacion de los usuarios en las
decisiones clinicas. El objetivo ha sido conocer hasta qué punto Ia informacion que reciben
los pacientes y su entorno, en relacion a la patologia que sufren, asi como las posibilidad
de participar en el proceso de toma de decisiones que conlleva la enfermedad, son 0 no
satisfactorias. El proceso Ilevado a cabo a partir de entrevistas realizadas y las conclusiones
que se deducen fueron presentadas por sus autores a un grupo de expertos que debatieron
ampliamente sobre la cuestion. Las intervenciones del grupo de discusion se reproducen a
la segunda parte de esta publicacion.

Aproximacion al problema de la competencia del enfermo

La competencia del enfermo en la toma de decisiones es una asignatura pendiente que
requiere adquirir nuevas habilidades e instrumentos para su tratamiento. Este cuaderno
plantea y reflexiona sobre algunos de los interrogantes del tema. El cuaderno cuenta con
la colaboracion de James Drane, pionero de la bioética en Estados Unidos y Pablo Simon,
pionero de la bioética clinica en Espafia, juntamente con otros expertos en esta area.

Publicaciones

HEALTH INFORMATION
AND THE
ACTIVE PARTICIPATION
OF USERS

APROXIMACION
AL PROBLEMA
DE LA COMPETENCIA
DEL ENFERMO
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Consentimiento informado y diversidad cultural

El consentimiento informado establece el deber de una buena comunicacion entre el médico
y el paciente, con el objetivo de informarlo de su situacion y asesorarlo en las decisiones que
debe tomar. Si la comunicacion ya tiene problemas en situaciones habituales, todavia mas en
los casos que no hay un idioma comdn o en los que las mismas palabras tienen significados
diferentes. El objetivo de este cuaderno es poner de manifiesto las particularidades del
consentimiento informado en contextos multiculturales, teniendo en cuenta las aportaciones
de investigadores, docentes y profesionales del &mbito sanitario y social.

Publicaciones




MENORIA 2008

Pagma web y
buscador Bionet

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS | LUCAS



MEMORIA 2008

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS | LUCAS

La pagina web mantiene el mismo nimero de visitas que en 2007
situandose alrededor de las 11000 sesiones mensuales.

El acceso a monografias y documentos en formato electronico continua siendo muy valorado
por los usuarios de la web. Durante el 2008, los documentos mds descargados han sido
los cuadernos Uso racional de los medicamentos. Aspectos éticos con 3.137 descargas,
Problemas précticos del consentimiento informado con 1728 descargas y Etica y sedacion al
final de la vida con 1694 descargas.

El buscador de bioética se ha ido incrementando con nuevos contenidos
tanto de paginas nuevas como de documentos sobre bioética procedentes de las paginas ya
relacionadas.

Pagina web y
buscador Bionethics




MEMORIA 2008 E

z .

FUNDiﬁi’CTOR GRIFOLS I LUCAS



Agenda 2009
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Reunion del Patronato de la Fundacio. Reuni6n del Patronato de la Fundaci.
Reunion del Jurado de los Premios y Becas.

Seminario sobre “Retos éticos de la E-salud”.
; Il Conferencias Josep Egozcue. ;
1 Acto de entrega de los Premios i Beques
Finaliza el plazo de entrega de trabajos 2008-2009.
- para los Premios y Becas 2008-2009. Jornada “Consentimiento por :
representacion”.

Participacion en el Global Health

Leadership Forum. Curso “Ayudar a morir”, coorganizado con
el Consorcio Universidad Internacional
Menéndez y Pelayo de Barcelona — Centro
Ernest Lluch.
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