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Presentamos a continuacion las diferentes actividades que nuestra Fundacion ha organizado durante
el afio 2010. Ha sido un afio intenso en debates y conferencias sobre temas que figuran en la agenda
actual de la bioética o hacen referencia a cuestiones poco tratadas hasta ahora y que deberian mere-
cer mas atencion. En este dltimo grupo se pueden incluir el seminario que trato la “Maleficencia en los
programas de prevencion del cancer de mama” y el debate sobre “La subrogacion uterina”. El primer
tema pertenece al ambito de la salud pdblica, un area que plantea interrogantes sociales, éticos y po-
liticos extremadamente complejos. Desde la Fundacion hemos querido iniciar una linea de reflexion
sobre esta drea, empezando por analizar y evaluar los programas de prevencion del cancer de mama.
El objetivo mas general que nos proponemos es estimular la discusion ética sobre la justificacion, las
razones y las consecuencias de ciertas intervenciones en materia de medicina preventiva no siempre
claramente beneficiosas para las personas a quienes van dirigidas. En cuanto al tema de la subroga-
cion uterina o de las llamadas “madres de alquiler”, se trata de un supuesto actualmente prohibido por
la mayoria de legislaciones, pero permitido en algunos paises. Partiendo de que en una sociedad glo-
balizada es cada vez mas facil eludir las prohibiciones del propio Estado y obtener en otro pais lo que
aqui no esta permitido, conviene tener claras cudles son las razones que hacen éticamente inaceptable
esta prestacion. El debate que organizamos ofrece argumentos en este sentido.

Hace unos afios, la Fundacion inicio una serie de debates y reflexiones sobre la comunicacion mé-
dicay cientifica y los problemas éticos que plantea. El tema tiene una buena recepcion por parte tanto
de los profesionales sanitarios como de los periodistas de todos los medios que se encuentran con
la necesidad de afrontar los retos inéditos derivados de las tecnologias de la informacion que han
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revolucionado el mundo de lacomunicacion sanitaria. Con la colaboracion del Observatorio de la Comu-
nicacion Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra, nos hemos propuesto mantener estas reflexiones
g ir concretando y analizando cada una de las cuestiones que afectan a la educacion y transmision de
la cultura sanitaria en la época de Internet, para establecer los peligros y las ventajas que las nuevas
técnicas ofrecen, y dar pautas para evaluarlas.

Las ultimas conferencias Josep Egozcue tuvieron como profesor invitado al Dr. Mark Siegler, de la
Universidad de Chicago. El prestigio profesional del Dr. Siegler y el reconocimiento que merece como
uno de los promotores de la ética médica convoco a una considerable audiencia que pudo seguir y
debatir con el ponente los problemas derivados de la relacion entre los médicos y los pacientes en un
tiempo caracterizado por superary corregir 1a relacion paternalista y autoritaria del pasado. En conso-
nancia con lo que la Fundacion realiza desde hace unos afios, se organizd un curso, en colaboracion
con la Universidad Internacional Menéndez Pelayo, sobre “La persona mayor enferma”. El curso estu-
vo dedicado a las distintos enfoques y conflictos que presenta el tratamiento de las enfermedades y
dependencias que afectan a las personas mayores con la finalidad de conseguir que una vida con mas
anos no deje de ser una vida de calidad.

Lo que otorga un valor afadido a las actividades que realiza la Fundacion es el esfuerzo por publi-
car las ponencias y los debates que se van produciendo. Los Cuadernos de la Fundacion han llegado
este afio al nimero veinticinco. Crecen también el nimero de Informes de la Fundacion y la coleccion
de debates que responden al titulo de Interrogantes éticos. Son publicaciones solicitadas sobre todo
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como ayuda a la docencia y a la difusion de la bioética en universidades, institutos y otros centros de
formacion.

Finalmente, ponemos un interés especial en la constante renovacion de nuestra web para que la
informacion sea facilmente accesible para todos. Fomentamos la participacion de las personas que
nos siguen y enviamos nuestras publicaciones a quien las solicita. En 2010 hemos estrenado un canal
en YouTube, que permite visionar los momentos mas interesantes y representativos de las actividades
que realizamos.

Recordando una idea de Pedro Lain Entralgo, el Dr. Mark Siegler recordaba en sus conferencias que
el cardcter de la relacion médica es el de una relacion de amistad. Y afadia: “este es el lenguaje de la
profesionalidad”. Podemos decir que los planteamientos y debates que la Fundacion propone, desde
la perspectiva de la ética, son, entre otras cosas, una forma de recuperar el sentido mas auténtico de
la excelencia profesional.

Victoria Camps
Presidenta
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Objetivos

La Fundacio Victor Grifols i Lucas tiene como finalidad promover el estudio y el desarrollo de la bio-
gtica en el mundo de la salud humana y las ciencias de la vida.

Constituida en 1998 bajo los auspicios de , holding dedicado al sector farmacéutico-hos-
pitalario, la Fundacion es un drgano 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 Fundacion son los siguientes:

¢ |mpulsar el estudio en areas especificas de la bioética a través de la concesion de becas y pre-
mios.

¢ (QOrganizar conferencias y seminarios que divulguen y profundicen en las cuestiones éticas que
constantemente plantean las ciencias de la vida o de la salud.

e Elaborar publicaciones que divulguen los trabajos de la Fundacion.

e Estar abierta a todas aquellas actividades que ayuden a profundizar en la ética de la vida.

La Fundacion

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Patronato

El Patronato de la Fundacion esta constituido por catorce miembros de reconocido prestigio en las
diversas areas de estudio de la bioética. Su vinculacion con disciplinas tan diversas como la filosofia,
la medicina, la docencia o el derecho aporta una aproximacion multidisciplinaria a la actividad de la
Fundacion.

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

Vicepresidente: Marc Antoni Broggi
Médico cirujano y presidente del Comite de Bioética de Catalunya

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

Francesc Abel
Presidente del Patronato del /nstitut Borja de Bioetica

Neal Ball
Fundador y presidente Honorario del American Refugee Committeey miembro del Comité Americano
de la UNICEF

Ramon Bayés
Catedratico de Psicologia Basica y profesor emérito de la Universitat Autonoma de Barcelona

Montserrat Busquets
Profesora de la Escuela de Enfermeria de la Universitat de Barcelona

Ignacio Calero
Abogado de Oshorne Clarke S.L.P.

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

Tomas Daga
Abogado de Oshorne Clarke S.L.P.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Vladimir de Semir
Profesor y director del Observatorio de la Comunicacion Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra de
Barcelona

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

Josep M?Lozano
Profesor del Departamento de Ciencias Sociales de ESADE

Francesca Puigpelat
Catedratica de Filosofia del Derecho de la Universitat Autonoma de Barcelona

El Patronato

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Durante el 2010 la Fundacion ha impulsado varias actividades con el objetivo de generar debate y
reflexion sobre aspectos relacionados con la bioética.

Presentacion del libro Etica en enfermeria

El primer acto del afio fue la presentacion del libro Etica en enfermeria. EI 9 de marzo la Fundacion
invitd a una de las autoras de este manual, Verena Tschudin, para presentar la edicion espafiola del libro
publicado por la editorial Triacastela. En el acto de presentacion Tschudin impartio la conferencia “La
importancia del aprendizaje, la ensefianza y la practica de la ética en enfermeria”. El acto se organizo
en colaboracion con el Col-legi Oficial d’Infermeria de Barcelona (COIB), en la sede de esta entidad.

Participaron:

Mariona Creus, presidenta del COIB.

Montserrat Busquets, enfermera y miembro del Patronato de la Fundacio Victor Grifols i Lucas.

Maria Gasull, miembro de la Comision Deontol6gica del COIB.

José Lazaro, director de la coleccion Humanidades Médicas de la editorial Triacastela.

Presentacion del libro Etica en enfermeria
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Seminario: Maleficencia en los programas de prevencion

En colaboracion con el Institut d’Estudis de la Salut (IES), la Fundacion organizé el 20 de abril el
seminario “Maleficencia en los programas de prevencion”. Esta jornada tratd los aspectos éticos de
los programas de prevencion secundaria del cancer de mama mediante el cribado de poblaciones de
mujeres aparentemente sanas entre 50 y 74 afios a partir de la mamografia bienal.

Participaron como ponentes:
¢ Andreu Segura, responsable de Salud Publica del Institut d’Estudis de la Salut.

¢ José Ramdn Repullo, jefe del Departamento de Planificacion y Economia de la Salud del Insti-
tuto de Salud Carlos lll.

¢ Ricard Meneu de la Fundacion Instituto de Investigacion en Servicios de Salud de Valencia.
e Teresa Queiro de la Agencia de Evaluacion de Tecnologias Sanitarias de Galicia.

¢ Montserrat Casamitjana, presidenta de la Societat Catalana de Salut Publica.

i bak i . ™)

Seminario: Maleficencia en los programas de prevencion
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Interrogante ético: La subrogacion uterina

La Fundacion celebrd una nueva edicion del ciclo interrogantes éticos el 22 de abril con el debate “La
subrogacion uterina. Andlisis de la situacion actual”. Los interrogantes éticos son una iniciativa de la
Fundacion que tiene como objetivo reunir a un reducido grupo de expertos para discutir sobre un tema
de actualidad relacionado con la bioética y generar opinion. En este caso se tratd uno de los aspectos
mas controvertidos de la reproduccion asistida, la subrogacion uterina, popularmente conocido como
la maternidad con madre de alquiler.

Coordinadores:

¢ Francesca Puigpelat, catedratica de Filosofia del Derecho, codirectora del Posgrado sobre Gé-
nero e lgualdad de la Universitat Autonoma de Barcelonay miembro del Patronato de la Fundacio
Victor Grifols i Lucasy del Comite de Bioética de Catalunya.

e Bonaventura Coroleu, jefe del Servicio de Medicina de la Reproduccion del Institut Universitari
Dexeusy presidente de la Sociedad Espafiola de Fertilidad.

Interrogante ético: La subrogacion uterina

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Especialistas invitados:

Itziar Alkorta, profesora titular de Derecho Civil y vicerrectora de Calidad e Innovacion Docente
de la Universidad del Pais Vasco.

Montserrat Boada, directora de los laboratorios de Reproduccion Asistida del Institut Universi-
tari Dexeus.

Victoria Camps, presidenta de la Fundacio Victor Grifols i Lucas.
Diana Guerra, psicologa clinica de IVl Barcelona.
Juan Ortiz, abogado y coordinador juridico de NQ Abogados Esparia.

Carme Valls-Llobet, médico endocrindloga y presidenta de la Fundacio Catalunya Segle XX.
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Seminario: Etica de la comunicacion cientifica

En 2001 laFundacion organizé un primer debate sobre “La ética de la comunicacion cientifica”. Des-
pués de ocho afos era indispensable efectuar una actualizacion debido al profundo y rapido cambio
producido en el mundo de la comunicacion. Con la colaboracion del Observatorio de la Comunicacion
Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra, 1a Fundacion convoco una segunda jornada de debate coor-
dinada por Vladimir de Semir, director del Observatorio. Se plante6 con un formato abierto, consistente
en dos ponencias seguidas de cuatro grupos de trabajo integrados por profesionales y estudiantes del
Master de Comunicacion Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra.

Conferencia: Individual healthy behaviour and healthy life
styles. Advances in prevention and Chronic Care Manage-
ment

Per segundo afio consecutivo la Fundacion colabor¢ con el Global Health Leadership Forum, con el
patrocinio de una de sus sesiones. Este curso es un seminario especializado en gestion sanitaria or-
ganizado por la Barcelona Graduate School of Economics, el Centre de Recerca en Economia i Salut
(CRES) y la Universidad de Berkeley.

En esta ocasion la Fundacion patrocind la conferencia “Individual healthy behaviour and healthy life

Conferencia: “Individual healthy behaviour and healthy
life styles. Advances in prevention and Chronic Care Ma-
nagement”
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Styles. Advances in prevention and Chronic Care Management”, realizada por Rafael Bengoa, consejero
de Salud del Pais Vasco, y Ellen Nolte, directora de Rand Europe. Esta conferencia se planted como un
acto abierto a los profesionales interesados en salud publica y gestion sanitaria.

IV Ciclo de conferencias Josep Egozcue

Las conferencias Josep Egozcue se han consolidado como la cita anual de la Fundacion con exper-
tos internacionales en bioética. Este afo el ponente invitado a la cuarta edicion de las conferencias,
celebradas el 19y 20 de octubre, fue Mark Siegler, catedratico de Medicina y director del MacLean
Center for Clinical Medical Ethics de la Universidad de Chicago.

Las conferencias de Mark Siegler abordaron:
Les tres edades de la medicina y la relacion médico-paciente.

Siegler habld de las diversas etapas en la relacion médico-paciente: la época del paternalismo,
la época de la autonomia del paciente y la época de la burocracia. En todas estas etapas ha habido
una interaccion entre el médico y el paciente que ha llevado recientemente a un modelo basado en
la toma de decisiones compartida.

Aportaciones pasadas y futuras de la ética médica en el cuidado del paciente.

Mark Siegler
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En esta conferencia Siegler destaco como la investigacion, los avances tecnoldgicos y el cambio
en larelacion médico-paciente han suscitado un mayor interés en la ética. En los Ultimos cincuenta
anos la ética ha contribuido a mejorar la relacion médico-paciente.

Curso: La persona mayor enferma: fragilidad y autonomia

El Ultimo acto del afio ha sido el curso “La persona mayor enferma: fragilidad y autonomia” coorgani-
zado por la Fundacion y el Consorci Universitari Menéndez Pelayo — Centre Emest Liuch de Barcelona,
y con la colaboracion de la Fundacio Letamendi Foms. El curso, celebrado el 11y 12 de noviembre, lo
dirigi6 Marc Antoni Broggi, presidente del Comité de Bioetica de Catalunyay patrono de la Fundacio
Victor Grifols i Lucas. El curso partia de la necesidad de conseguir que la persona, aunque sea mayor
y esté en una situacion de dependencia fisica, participe al maximo en las decisiones que le afectan.

Participaron como ponentes:

e Salvador Altimir, coordinador de la Unidad de Geriatria y Gerontologia del Hospital Germans
Trias i Pujol.

¢ Rogeli Armengol, psiquiatra y autor del lioro La felicidad y el dolor: una mirada ética.

e Ramon Bayés, catedratico de Psicologia Basica de la Universitat Autonoma de Barcelona (UAB).

Curso: La persona mayor enferma: fragilidad y autonomia

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Josep Maria Bosch, coordinador del Programa de Comunicacion y Salud de la Sociedad Espa-
flola de Medicina de Familia y Comunitaria (semFYC).

Josep Maria Busquets, médico del Programa d'Atencid Domiciliaria i Equips de Suport(PADES).
Victoria Camps, presidenta de la Fundacio Victor Grifols i Lucas.

Laura Coll, médico e investigadora del Institut de I'envelliment de la Universitat Autonoma de
Barcelona (UAB).

James Drane, profesor de la Universidad Edinboro de Pennsylvania.
Pilar Gdmez, psicologa clinica y psicoanalista.
José Leal, psicologo clinico y psicoanalista.

Clara Llubia, médico del Servicio de Anestesiologia y Reanimacion del Hospital Universitari Ger-
mans Trias i Pujol de Badalona.

Merce Pérez Salanova, responsable del Area Psicosocial y de Participacion de la Universitat
Autonoma de Barcelona (UAB).

Montse Puig, Programa d’Atencio Domiciliaria i Equips de Suport (PADES).

Curso: La persona mayor enferma: fragilidad y autonomia
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¢ Pilar Rodriguez, responsable de calidad de ABD.
¢ Begofna Roman, profesora de Filosofia Moral y Politica de la Universitat de Barcelona.

o Jordi Trelis, jefe de Curas Paliativas del Institut Catala d’Oncologia del Hospital Universitari Ger-
mans Trias i Pujol.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Premios sobre Bioética

Uno de los objetivos de la Fundacio Victor Grifols i Lucas es impulsar la investigacion en bioética. La

Fundacion concede cada afio un premio de investigacion, un premio periodistico y cuatro becas de

investigacion sobre bioética.

El pasado 19 de octubre, en el marco de las conferencias Josep Egozcue, se celebrd el acto de entre-

gade los premios y becas. En esta convocatoria se presentaron 11 trabajos al premio de investigacion,

29 proyectos de investigacion y 9 trabajos a la obra periodistica.

Composicion del jurado

Los premios fueron evaluados por un jurado formado por:

Salvador Alsius, decano de los Estudios de Periodismo de la Universitat Pompeu Fabra.

Margarita Boladeras, catedratica de Filosofia Moral y Politica de la Universitat de Barcelonay
portavoz del jurado.

Jordi Cais, profesor de Sociologia y Analisis de las Organizaciones de la Universitat de Barcelona.
Marius Morlans, miembro del Comité de Etica Asistencial del Hospital Universitari Vall d’Hebron.

Francesca Puigpelat, catedratica de Filosofia del Derecho de la Universitat Autonoma de Bar-
celona.
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XII Premio de Investigacion sobre Bioética

El Premio de Investigacion sobre Bioética, dotado con 6.000 euros, fue concedido a Josefina Go-
berna Tricas, profesora de 1a Escola Universitaria d’Infermeria de la Universitat de Barcelona, por el
trabajo: Mujeres y procreacion: ética de las practicas sanitarias y Ia relacion asistencial en

embarazo y nacimiento.

El trabajo es una tesis doctoral que plantea una reflexion ética para dar respuesta a la realidad con-
temporanea de asistencia sanitaria a la maternidad. Esta asistencia se desarrolla en un entorno alta-
mente tecnificado acompafiado de una cierta deshumanizacion en la relacion asistencial.

Premios

Josefina Goberna Tricas

XII Premio de Investigacion sobre Bioética


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/8676/ctnt/dD14/_/_/55fr/Josefina-Goberna-Tricas-2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/8676/ctnt/dD14/_/_/55fr/Josefina-Goberna-Tricas-2010.html
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X Premio a una Obra Periodistica

El programa “30 minuts”, de TV3, fue el ganador del X Premio a una Obra Periodistica, dotado con
3.000 euros. “30 minuts” fue galardonado por el reportaje (Decidir la muerte), emi-
tido el 4 de octubre de 2009.

En los Ultimos afios ha habido una sucesién de casos de eutanasia, suicidios asistidos o bien peti-
ciones de retirada de tratamientos que mantienen vivas las personas de forma artificial. El reportaje
de “30 minuts” habla del derecho de decidir como y cuando morir, a través de las experiencias de tres
personas que sufren una enfermedad degenerativa e incurable.

X Premio a una Obra Periodistica


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9901/ctnt/dD14/_/_/55j3/30-minuts-Televisi%97-de-Catalunya-2010.html
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XII Becas de Investigacion

Las becas para el desarrollo de proyectos de investigacion, dotadas con 5.000 euros cada una, se
otorgaron a:

El equipo liderado por Joan Canimas de la Fundacio Campus Amau d’Escala por el trabajo:

El equipo liderado por Sara Fidel Kinori del Grupo de Investigacion en Psiquiatria y Salud Mental del
Hospital Universitari Vall d’Hebronpor el trabajo:

Montserrat Guillaumet de la Escola Universitaria d’Infermeria Sant Pau por el trabajo:

El equipo liderado por José Luis Villanueva por el estudio multicéntrico en cinco hospitales de Ma-
drid;

Ganadores de los premios y becas 2010

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55js/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55js/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55js/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55kq/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55kq/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55lv/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55lv/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55lv/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55mh/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55mh/2010.html
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Proyectos de investigacion finalizados

Los autores de los proyectos ganadores de las becas de la tltima convocatoria presentaron las
memorias y conclusiones de los trabajos en octubre. En la web pueden consultarse 10s proyectos
presentados:

del equipo liderado por Josefa Fernandez Barrera
del Departamento de Trabajo Social y Servicios Sociales de la Facultad de Pedagogia de la Universitat
de Barcelona.

de Ana Lucia Norena Pefia y Elena Ferrer del Departamento
de Enfermeria del Hospital Universitario de San Juan de Alicante.

de José Luis Pérez Trivifio del De-
partamento de Filosofia del Derecho de la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona.

del equipo liderado por Maria Isabel Tamayo
Velazquez de la Escuela Andaluza de Salud Publica.


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/3hi1/2009.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/3hi1/2009.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/3hmx/2009.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/3hmx/2009.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/3hlf/2009.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/3hmk/2009.html

o
2
(=]
N
=
o
@
=
()
=

CTOR GRIFOLS I LUCAS

s

FUNDACIO V




MEMORIA 2010

Titulos publicados

La Fundacion dispone de tres colecciones editoriales, Cuadernos, Informes e Interrogantes Fticos,
en las que publica los documentos y las ponencias derivadas de las actividades que organiza. Con el
objetivo de contribuir a la divulgacion de la bioética, pone a disposicion de los usuarios todas las publi-
caciones de forma gratuita. A través de la web se pueden solicitar ejemplares impresos y descargarlos
en formato pdf.

Durante 2011 la Fundacion ha ampliado sus colecciones con cinco nuevos cuadernos, dos interro-
gantes éticos y la traduccion de cinco publicaciones.

Cuadernos de bioética

Esta publicacion pretende ser un punto de partida para la elaboracion de un codigo de buenas prac- _
ticas que sea comun para los centros y servicios de atencion a las personas con discapacidad inte-

La ética en

i i A At ; los servicios
lectual severa. El cuaderno incluye las reflexiones e inquietudes de expertos en ética y profesionales de atencion
. . . " L. . a las personas
de centros asistenciales y trata algunos dilemas éticos que surgen en la atencion con estos pacientes. con d’fscapacidad

intelectual severa

Editado en espafiol, catalan e inglés.
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http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4b2f/21-La-�tica-en-los-servicios-de-atenci�n-a-las-personas-con-discapacidad-intelect.html
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Consentimiento
por representacion

El consentimiento informado es un documento obligatorio previo a cualquier intervencion médica. El
documentoy lainformacion que le acomparia plantean varios dilemas éticos. Cuando el enfermo pierde
la capacidad de decidir libremente, la situacion se complica porque el consentimiento lo debe dar un
familiar o representante del enfermo. Este cuaderno trata como hay que abordar desde la perspectiva

médica y juridica esta situacion. Editado en espariol e inglés.

La éticayla
o . ) ' o investigacion
Laterceraedicion de las conferencias Josep Egozcue contd con Ruth Macklin como ponente invitada. §hmn;fam-
u acklin
Macklin, profesora de Etica del Departamento de Epidemiologia de la Facultad Albert Einstein de Nueva
York, dedicd las conferencias a tratar la ética y la investigacion clinica. En este cuaderno se incluyen
sus tres charlas: |a ética de la investigacion en la actualidad, la ética en la investigacion multinacional

y las zonas grises de la investigacion. Editado en espafriol e inglés.

La salud publica tiene un impacto positivo para la poblacién pero a muchas personas no les aporta _

beneficios directos y les implica ciertos riesgos. Este cuaderno incluye las aportaciones de especia- Maleficencia
. . . . . L . . en los programas
listas medicos y juridicos que analizan la informacion que proporcionan los programas de salud publi- de prevencién

ca, y hace especial incidencia en los de prevencion de cancer de mama. Editado en espariol € inglés.
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http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4b3o/22-Consentimiento-por-representaci�n.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4b41/23-La-�tica-y-la-investigaci�n-cl�nica.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/5au1/24-Maleficencia-en-los-programas-de-prevenci�n.html
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En 2001 la Fundacion organizo un debate sobre ética de la comunicacion médica, del cual surgid
una publicacion. Después de nueve afios era indispensable efectuar una revision para analizar como
ha afectado la generalizacion del acceso al conocimiento en la comunicacion cientifica y médica. Este
cuaderno incluye el documento de trabajo de la jornada y las aportaciones de todos los participantes.
Editado en espafiol e inglés.

Con el objetivo de contar con una coleccion editorial bilingle, la Fundacion traduce retrospectiva-
mente los titulos que solo estan editados en castellano. En 2010 publico en inglés La gestion de los
errores medicos, titulo ya editado en 2002. El libro analiza los conflictos éticos causados por 1a gestion
de los errores médicos desde el punto de vista juridico y médico y se complementa con las aportacio-
nes de varios expertos en el tema.

La ética, esencia
de la comunicacion
cientifica y médica

The management
of medical errors



http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/5blo/25-La-�tica-esencia-de-la-comunicaci�n-cient�fica-y-m�dica.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/en/2/7353/ctnt/dD10/_/_/5up/07-The-management-of-medical-errors.html
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Interrogantes éticos

Afectividad y sexualidad. ;Son educables?

Esta publicacion es el resultado del didlogo entre un grupo de expertos en educacion, sensibilizados
en la formacion de la sexualidad y la afectividad. El objetivo de este documento es proporcionar a los
responsables de la educacion de nifios y adolescentes ideas, opiniones y reflexiones sobre este tema.
Editado en catalan, espafiol e inglés.

La subrogacion uterina: analisis de la situacion actual

La subrogacion uterina esta prohibida por la mayoria de regulaciones juridicas. Su situacion ilegal en
Espafa hace que algunas parejas recurran a otros paises para llevarla a cabo. Esta publicacion analiza
esta practica, popularmente conocida como maternidad con madres de alquiler, para poder valorar
si es razonable una reforma legislativa y en qué direccion deberia ir en caso de admitirla. Editada en
catalan, espariol e inglés.

Publicaciones

Afectividad
y sexualidad.
¢Son educables?

La subrogacion
uterina: analisis de
la situacién actual



http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4pf5/02-Afectividad-y-sexualidad-Son-educables-.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/5btu/03-La-subrogaci�n-uterina-an�lisis-de-la-situaci�n-actual.html
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Colaboraciones editoriales

La Fundacion ha colaborado con el Comité de Bioética de Catalunya para editar la edicion bilinglie
del manual
Este documento pretende servir de ayuda a los profesionales que deben asistir a los
enfermos proximos a la muerte, sea cual sea su disciplina o especialidad.

El manual no quiere ser una aportacion tedrica ni un protocolo técnico, sino un documento Util para
ayudar a comprender los valores que conlleva la asistencia a la muerte. Entre otros temas trata las de-
cisiones clinicas basicas, la ayuda en los diversos ambitos de atencion y aclara la confusion existente
sobre algunos conceptos éticos y juridicos. El lioro ha sido editado en espariol y en catalan y lo distribuye
el Comite de Bioética de Catalunya. Desde la web de la Fundacion puede descargarse en formato pdf.

—

[ ]

S
Recomendaciones a los profesionales
sanitarios para la atencién a
los enfermos al final de la vida


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/163982/ctnt/dD10/_/_/3x47/03-Recomendaciones-a-los-profesionales-sanitarios-para-la-atenci�n-a-los-enfermos.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/163982/ctnt/dD10/_/_/3x47/03-Recomendaciones-a-los-profesionales-sanitarios-para-la-atenci�n-a-los-enfermos.html
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La Fundacion on-line
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Pagina web

Después de un afio de funcionamiento de la nueva web, esta se ha consolidado como el principal
canal de comunicacion con los usuarios de la Fundacion. Actualmente recibe una media de 1.200
visitas mensuales. Las secciones mas consultadas son la agenda, el boletin y las publicaciones. Este
afo la Fundacion ha gestionado a través de la web el envio de 980 publicaciones.
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Ejemplares mas solicitados
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La web no solo permite solicitar ejemplares impresos sino también descargarlos en formato pdf. El
cuaderno que mas descargas ha generado este afio ha sido Consentimiento por representacion con
125 descargas.

En cuanto a las actividades, la web también registra y gestiona las inscripciones a las conferencias
y actos de caracter abierto organizados por la Fundacion.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciogrifols.org/portal/es/2/home
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Bionethics

Desde el lanzamiento de la nueva web de la Fundacion, Bionethics, el buscador de la Fundacion
especializado en bioética, ha aumentado sus visitas hasta alcanzar 2.660 visitas mensuales. A este
aumento también ha contribuido la posibilidad que tienen los usuarios de incorporar el buscador en
Su pagina web.

Novedades por RSS

La Fundacion ha incorporado en 2010 el servicio RSS que permite recibir de forma automatica las
Ultimas novedades de la Fundacion, sin necesidad de consultar la web. En este caso la Fundacion per-
mite suscribirse a sus noticias, publicacionesy actividades. El usuario solo debe incorporar la direccion o e
L e ——————

de los RSS de la Fundacion a un navegador o un programa especifico que incorpore este servicio, y
consultar aqui las novedades de las secciones solicitadas.

bBiancthics

2


http://www.bionethics.com
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Canal en YouTube

La Fundacion ha estrenado un canal en YouTube para poder ofrecer a sus usuarios la posibilidad
de ver videos de sus actividades mas representativas. Los primeros videos tratan sobre la jornada
inaugural de las conferencias Josep Egozcue, celebradas el 19y 20 de octubre. Los videos muestran
fragmentos de la ponencia inaugural de Mark Siegler, director del MacLean Center for Clinical Ehics de
la Universidad de Chicago, y del acto de entrega de los premios y becas de bioética.


http://www.youtube.com/user/fundaciogrifols
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Balance de Situacion
31 de diciembre de 2010y 2009 (Expresado en euros)

Activo Circulante
Otros Deudores
Deudores diversos 0 0
Tesoreria
Caja 16 46
Bancos e instituciones de crédito ctas. ctes. a la vista 84.328 93.538
Total Activo Circulante 84.344 93.584

Fondos Propios
Fondo dotacional 12.020 12.020
Excedentes de ejercicios anteriores 9.174 8.822
Excedentes del ejercicio 355 352
Total Fondos Propios 21.549 21.194
Acreedores a Corto Plazo
Beneficiarios acreedores 29.516 23.267
29.516 23.267
Proveedores y Otros Acreedores
Deudas por compras o prestaciones de servicios 31.030 47.368
Administraciones publicas 2.249 1.754
33.279 49.122
Total Acreedores a Corto Plazo 62.794 72.390
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Cuenta de Resultados
31 de diciembre de 2010y 2009 (Expresado en euros)

Gastos Personal
Ayudas monetarias y otros gastos
Otros gastos
Servicios exteriores
Impuestos
Total gastos
Resultados positivos de explotacion

Ingresos de la fundacion por las actividades

Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones
Total ingresos de explotacion
Resultados negativos de explotacion

0
29.000

220.387
258
249.645
355

250.000
250.000

0
29.000

221.431
217
250.648
352

251.000
251.000

Datos economicos
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Revista de prensa

LOS PROBLEMAS MAS COMUNES SON LA PRIVACIDAD ¥ LA INTIMIDAD
Expertos en bioética proponen un codigo
antela dlscapamdad intelectual grave

NCF.

Expertos en bioética ypmlu.-—
sionales de servicios vincu-
lados recogen en el Gltimo
informe de 1a colecchdn Cha-
demaos de la Fundacidn Vicior
Grifels y Lucas varias pro-
puestas para la elaboracién
de un cédigo de buenas
prictics en la atencibn a las
personas con discapacidad
intelecraal grave.

Segiin recogen en el tra-
bajo, son miltiples los pro-
hlemas éticos a los que se
enfrentan los profesionales
responsables de la avencidn
a este tipo de pacientes y re-
guieren el apoyo de gutas es-
pecificas y de ecmités de &ti-
ca asistencial como los que
s eitin extendiendo por Jos
heepitales de agudos.

Los problemas Eticas a Jos
que los profesionales se en-
frentan mis 4 meawdo tie-
nen que ver con la privaci-
dad y la intimidad de esas
personas (los autistas, por
ejemplo, prefieren aisla-

miento aungue eso les supo-
ne una pérdida de posibili-

dad de interaccidn poten-
clalmente positiva); autode:
terminacian (los afectados
EXPrEsin muy pUcT pero par
Ta promover su cleccidn se
les debe ofrecer opciones y
saber interpeetar sus deteos
a trawés de

ovocalimacidn); personaliza-
citm (la atencién en cenitros
con muclla: Pﬂlmls con
diseapacidad intelsetual gra-
ve tlende a despersonalizas-
se); nonmalizacion {slos ni-
s con discapacidades inte-
lectuales con grave pluride-
ficiencia tlenen que ser
atendidos dentro del marce
de la ensefianza normaliza-
da o la educacién especial o
necesitan Centros d¢ Atgn-
cidn de dia especificos y di-
ferenciados?), y sobre las fa-
milias (Jos afectados tienen
generalmente una situacion
juridica de incapacidad total
O permanenic y €50 genera
en ocasiones dudas ércas al-

rededor de la participacion
de la familia, como repre-
sentante de los intereses de
la pereora discapacitada).

Los autores también des-
tacan apectos de asistencia
sanitaria y aseguran: "Ha-
beia que incluir la forma.
cidn epecifica en disapaci-
dad intelectual en el curri-
culum médico ya que ac-
tualmente, cn gencral y por
la experiencia, la atencién
fue reciben estas personas
ro 5 la misma que recibi-
mos b mayosia de nosotzos
Mos teca también como pro-
fesionales exipie ¥ asequrar
Ia asistencia sanitaria de ca-
lidad para nuestros usua-
rlos”,

E incluso van mas alli:
"En niscstros servicios ¥ en-
tidades hay a menudo una
falta de conocimiento por
parte de los profesionales,
transversalmente hablando,
de cules son los valores y la
misitn de la organizacitn de
la que forman parte’,

Diario Médico. 7 de mayo de 2010



http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/22503/ctnt/dD7/_/_/4ijb/Expertos-en-bio�tica-proponen-un-c�digo-ante-la-discapacidad-intelectual-grave.html
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Revista de prensa
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La vejez necesita
autonomia

Los expertos insisten en la necesidad de personalizar los
ststermas de atencidn a las personas mayores
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La Vanguardia, 24 de noviembre de 2010



http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/22503/ctnt/dD7/_/_/5b1f/La-vejez-necesita-autonom�a.html
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27 de enero
Reunion del Patronato de la Fundacion.

23 de marzo
Presentacion deldocumento Afectividady sexua-
lidad. ;Son educables?

11-12 de abril
Curso: Crisis econémica y derecho a la protec-
cion de la salud.

16 de mayo

Seminario: e-pacientes, web 2.0 y empower-
ment.

31 de mayo

Finaliza el plazo de presentacion de trabajos para
optar a los premios y las becas 2011.

15 de junio
Convocatoria del jurado de los premios y becas
2011.

Del 17 al 23 de julio
Sesion sobre gestion sanitariaen el Global Health
Leadership Forum.

22-23 de septiembre

Curso: Etica y salud publica.

27 de septiembre

Reunion del Patronato de la Fundacion.

Entrega de los Premios y Becas de la Fundacion.
V Conferencias Josep Egozcue.

10 de noviembre
Seminario: Los valores éticos en los profesiona-
les sanitarios.

1-2 de diciembre
Curso: Diversidad cultural y atencion sanitaria.
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