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Las actividades de la Fundacion se iniciaron en 2012 con la quinta edicién de las Conferencias Josep
Egozcue que, en este caso, contaron con la participacion de Thomas Murray mediante una conferencia
sobre la controvertida cuestion de la biologia sintética, un campo de investigacion que incluye aplica-
ciones tan distintas como la terapéutica, la ingenieria electronicay la creacion de células y protocélulas.
El tema generd un debate publico hace un par de afios cuando los medios de comunicacion de todo
el mundo se hicieron eco de la creacion de “vida artificial” en un centro de investigacion de Estados
Unidos que habia conseguido la primera “célula sintética”. Aunque el mensaje era exagerado y no
respondia a |a realidad, las alarmas se encendieron y los institutos de bioética empezaron a trabajar
en informes sobre los retos de la nueva biologia. El psicologo y entonces director del The Hastings
Centre, Thomas Murray, que habia participado en unimportante informe elaborado por la Presidential’s
Commission de Estados Unidos, vino a la Fundacion a explicarnos el contenido del informe asi como
su vision personal sobre la forma de tratar las diferentes posibilidades de aplicacion que comprende la
biologia sintética. A la conferencia de Murray siguié un interesante debate que analizo el tema desde
diferentes puntos de vista: el de la ciencia, el derechoy los medios de comunicacion. Todos ellos tienen
cosas que decir sobre la investigacion basica y las posibilidades de uso que presenta, la necesidad de
activar un principio de cautela para evitar aplicaciones indebidas, y el imperativo de rigor y prudencia
en la comunicacion de los avances cientificos.
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Enunterreno un poco mas concretoy practico, la Fundacion patrocind el encuentro del grupo European
Forum for Good Clinical Practice, que Se reunid para discutir algunas cuestiones de la investigacion
clinica que demandan una revision constante, como lo es la del consentimiento informado a la luz de
la nueva legislacion sobre ensayos clinicos. Cabe recordar que la bioética empieza a desarrollarse a
partir del reconocimiento de malas practicas en ensayos clinicos, donde se desprende la necesidad de
tener en cuenta principios éticos que respeten la autonomia y la integridad de los pacientes. Aunque
se ha progresado considerablemente, también en este caso conviene prestar atencion e ir vigilando la
distorsion de normas que no son del todo eficientes 0 no cumplen los objetivos por los cuales fueron
constituidas.

La salud publicay la ética es un objeto de reflexion que la Fundacion puso en marcha hace unos afios y
sobre el que ha ido haciendo un trabajo que ya ha proyectado en una serie de publicaciones de mucha
utilidad para las personas que no quieren obviar la dimension ética de las medidas de salud publica.
En esta linea, se organizé un curso para abordar tres problemas especificos: a) como actuar frente a
pandemias como la de la gripe A; b) qué hacer con los conflictos de intereses; ¢) qué interrogantes
gticos plantean los alimentos llamados “funcionales”. Las presentaciones y debate alrededor de estos
tres temas fueron intensos y podran ser consultados en la publicacion que estd a punto de salir.
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Finalmente, la dltima actividad de la Fundacion en 2012, fue el curso organizado habitualmente con el
Consorci Universitat Intemacional Menéndez Pelayo, en Barcelona, que versd sobre “Problemas éticos
en les demencias”. Desde que empezd la colaboracion entre la Universidad y la Fundacion, esta se ha
ido dedicando a tratar diversos problemas relativos a problemas del final de la vida. También en este
caso, las ponencias y debates fueron sobre la situacion de los enfermos con demencia y la forma de
afrontar la muerte teniendo en cuenta el papel fundamental que las familias, profesionales sanitarios
y centros residenciales deben tener en el acompafiamiento del enfermo.

Uno de los objetivos de la Fundacion desde que fue creada ha sido fomentar la investigacion en bioética,
especialmente entre los profesionales mas jovenes. En este sentido, se han ido convocando cada afo
premios y becas que ayudan a las personas que muestran interés en profundizar en algun aspecto de
la ética aplicada a la medicina y a la investigacion biomédica. En 2012 la convocatoria se ha ampliado
a los estudiantes de bachillerato, que se estrenan con sus primeros trabajos de investigacion. Con
animo de promover el interés para la ética como objetivo de investigacion, la Fundacion otorgara tres
premios a los mejores trabajos de bachillerato que se presenten a la convocatoria.

Seguimosconfiandoen que las actividades de laFundacion entusiasmen atodos aquellos que entienden
que nuestros problemas, sea cual sea su origen, si son realmente importantes, es porque tienen una
dimensidn ética, relacionada con principios y valores fundamentales que todos dicen reconocer, pero
que no siempre se ven reflejados en buenas practicas. Nuestra funcion es reflexionar y discutir sobre
esta dimension que no deberia ser ignorada desde una perspectiva humana auténtica.

Victoria Camps
Presidenta
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La Fundacid Victor Grifols i Lucastiene como finalidad promover el estudio y el desarrollo de la bioética
en el mundo de la salud humana y las ciencias de la vida.
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Constituidaen 1998 bajolos auspicios de Grifols, holding dedicado al sector farmacéutico-hospitalario,
la Fundacion es un ¢rgano 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:
« Impulsar el estudio en areas especificas de la bioética a través de la concesion de becas y premios.

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

« Elaborar publicaciones que divulguen los trabajos de la Fundacion.

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

La Fundacion

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.grifols.com/portal/es/grifols/home
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Patronato

El Patronato de la Fundacion esta constituido por catorce miembros de reconocido prestigio en las
diversas dreas de estudio de la bioética. En 2012 se ha renovado su composicion con la incorporacion
de Rafael Dal-Ré como nuevo vocal. Actualmente el patronato consta de catorce vocales procedentes
de disciplinas tan variadas como la filosofia, la medicina, la docencia, la investigacion o el derecho,
que aportan 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 Bioetica de Catalunya

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

Vocales:

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

Rafael Dal-Ré
Asesor cientifico del Programa de Investigacion Clinica de la Fundacion Pasqual Maragall de
Barcelona

Viadimir 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

——

-

$ Be

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

. {
bt

LYY

Miembros del Patronato

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS
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Sumario Durante el 2012 la Fundacion ha impulsado varias actividades con el objetivo de generar debate y re-

Presentacion Iy ; o
LaFundacion | flexion sobre aspectos relativos a la bioetica.

— Actividades !
Premios | .
ruiicaciones | V. Conferencias Josep Egozcue
La Fundacion on-line |
atos eeon %T;g:: La Fundacién inicio sus actividades anuales el 13 de marzo con las V Conferencias Josep Egozcue. Este
Agenda 2013 ciclo de conferencias se ha desvinculado del acto de entrega de los premios y becas para convertirse
" enun ciclo de expertos destinado a profundizar sobre un tema de actualidad ética. En esta edicion el

ponente invitado fue Thomas Murray, presidente del The Hastings Center de Nueva York.

Murray impartid la conferencia “Biologia sintética. éticay gobemanza, intereses e identidades”, seguida
de la mesa redonda “Biologia sintética: ciencia, ética y comunicacion”.

Participaron:

« Milagros Pérez Oliva, periodista especializada en salud.

« Carlos Romeo Casabona, catedratico de Derecho Penal de la UPV y director de la Catedra de De-
recho y Genoma Humano.

« Luis Serrano, investigador del Centre de Regulacio Genomica.

«Ricard V. Solé, profesor investigador Icrea de la UPF.

Thomas Murray, presidente del The Hastings Center

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Presentacion

L runeee | El pasado 8 de junio el Instituto Borja de Biogtica organizo un acto de homenaje a Francesc Abel

. Premios Fabre, fundador de esta entidad y también patron de la Fundacio Victor Grifols i Lucas. Francesc Abel
La Fund:ci(;,c]a;,msz - fallecio el 31 de diciembre de 2011, después de trabajar durante mas de 35 afos para fomentar la

%ZT.;Z“SZ‘;T;,?;’Z © ética en el ambito sanitario. En el acto de homenaje, patrocinado por la Fundacion, se presenté el libro
Agenda 2013 1 Francesc Abel i la bioética, un llegat per a la viaa, una seleccion de sus articulos editada por el Institut

Borjay la editorial Proteus.

L= : 5‘

Homenaje a Francesc Abel

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS
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Seminario: Etica y salud publica

Por segundo afio consecutivo, el Lazareto de Mahon acogié el encuentro “Etica y Salud Publica’,
organizado por la Fundacion y la Sociedad Espariola de Salud Publica y Administracion Sanitaria

(SESPAS). Los dias 17 y 18 de septiembre se reunieron diferentes expertos para tratar la gestion de la

pandemia de la gripe A, los conflictos de interés en salud publica y los alimentos funcionales.

Ponentes:

» Macario Alemany, profesor de Filosofia del Derecho de la Universidad de Alicante.

« Jordi Delclds, profesor de la Universitat Pompeu Fabray director de la Division de Salud Laboral y

Ambiental de la Escuela de Salud Publica de la Universidad de Texas.

« David Larios, vicepresidente de la Asociacion de Juristas de la Salud.

Coordinadores:

» Andreu Segura, director de la Oficina del Pla Interdepartamental de Salut Publica. Departament de

Salut de la Generalitat de Catalunya.
« Andrea Buron, médica adjunta del Servicio de Epidemiologia y Evaluacion del Parc de Salut Mar.

« José Miguel Carrasco, sociologo especializado en Salud Publica.

Lazareto de Mahon
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Conferencia Regional EFGCP

El European Forum for Good Clinical Practice (EFGCP) y el Institut Borja de Bioetica, con la colaboracion
de la Fundacio Victor Grifols i Lucas, organizaron los dias 15y 16 de octubre, la Conferencia Regional
del EFGCP, con el titulo: “Temas candentes en investigacion clinica”. La jornada se centrd en el
consentimiento informado y la nueva legislacion sobre ensayos clinicos.

Participaron como ponentes:
« Joan-Albert Arnaiz, Hospital Clinic de Barcelona.
« Cristina Avendafio-Sola, Hospital Puerta de Hierro, Madrid.
« Xavier Carné, Hospital Clinic de Barcelonay Fundacio Victor Grifols i Lucas.
«Victoria Cusi, Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.
« Rafael Dal-Ré, Fundacio Pasqual Maragally Fundacio Victor Grifols i Lucas.
« Hugh Davies, National Research Ethics Service, EFGCP, Reino Unido.
« Fernando de Andrés, Universidad Complutense de Madrid.
« Nicky Dodsworth, Premier Research, EFGCP, Reino Unido.
« Pablo Ferrer, Institut Borja de Bioética.
« Gerhard Fortwengel, University for Applied Sciences and Arts, Hannover, Alemania.

« Stanimir Hasurdjiev, Furopean Liver Patients Association (ELPA) & Bulgarian Patient Association,
Bulgaria.
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« Pilar Hereu, Farmacologia Clinica, Hospital Universitari de Bellvitge, Barcelona.

« César Hernandez, Agencia Espariola del Medicamento.

« Esteban Herrero-Martinez, Association of the British Pharmaceutical Industry, Reino Unido.
«Ingrid Klingmann, Pharmaplex, EFGCP, Bélgica.

« Deborah Mascalzoni, Instituto de Medicina Genética, Italia.

« Heike Mehrer Freiburg, Alemania.

« Coloma Moreno, Comité Etico de Investigacion Clinica, Hospital Parc Taulf.

« Cari Pontes, Farmacologia Clinica, Hospital Parc Tauli.

»Haleema Shakur, Faculty of Epidemiology and Population Health, London School of Hygiene &
Tropical Medicine, Reino Unido. |

« Ernst Singer, Ethics Committee, Medical University of Vienna, Austria.
« Nuria Terribas, Institut Borja de Bioética.
» Rauha Tulkki-Wilke, CRF Health, Finlandia.
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Curso: Problemas éticos en las demencias

El Gltimo acto del afio fue el curso “Problemas éticos en las demencias”, organizado por el Consorci
Universitat Intemacional Menéndez Pelayo de Barcelona (CUIMPB), Centre Emest Lluch, con el |
patrocinio de la Fundacion. El curso, celebrado los pasados 3 y 4 de diciembre, tratd la figura de los
cuidadores y cdmo afrontar la pérdida de capacidades en demencias progresivas, tomando como
gjemplo el alzheimer.

Participaron como ponentes:
« Estrella Barceld, farmacologa clinica, CAP Poblenou.
» Mercé Boada, neuréloga y directora médica de la Fundacion ACE.

« Francesc Borrell, médico de familia, profesor del Departamento de Ciencias Clinicas, Facultad de
Medicina, Universitat de Barcelona.

» Josep M. Bosch, médico de familia.
« Marc Antoni Broggi, presidente del Comité de Bioetica de Catalunya.
» Montserrat Busquets, profesora de la Escola d’Infermeria de la Universitat de Barcelona.

« Pura Diaz-Vieiga, coordinadora “Etxean Ondo Residencias”, Area de Planificacion y Modelos de
Atencion, Fundacion Instituto Gerontoldgico Matia, Donostia.

« German Diestre, médico de la Unidad de Psicogeriatria del CSS Albada. Miembro del CEA del Parc
Tauli, Sabadell.
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Asistencial del Valles Oriental Centre.
« Francesc José Maria, abogado.
« Conxita Miralles, médico del PADES Nord Pere Virgili.

-Marius Morlans, presidente de la comision deontoldgica del Col-legi Oficial de Metges de
Barcelona.

«» Margarida Pla, degana de la Facultad de Ciencias de la Salud y el Bienestar de la Universitat de Vic.

« Bernabé Robles, jefe del Servicio de Neurologfa, presidente del Comité de Etica Asistencial, Parc
Sanitari Sant Joan de Déu.

«Pilar Rodriguez, directora de la Unitat Operativa Sociosanitaria de 1a Associacio Benestar i
Desenvolupament.

« Begofia Roman, profesora de Filosofia de la Universitat de Barcelona.

Marc Antoni Broggi y Emmanuel Hirsch

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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sumaric | EnNtrega de premios y becas de bioética
Presentacion
“ZE?.C?L?&ZZ La Fundacion concede cada afio un premio de investigacion, un premio periodistico y cuatro becas de

- Premios | hjoética, con el objetivo de impulsar el estudio y difusion de esta disciplina.
Publicaciones

La Fundacion on-line | . . L o .
Datos economicos £l acto de entrega de premios y becas de investigacion sobre biogtica se celebro el 29 de octubre en la

Re"‘s;;ednedgr;gf; * Universidad Pompeu Fabra. Tuvo como ponente invitada a Maria Blasco, doctora en Biologia Molecular
. yBioquimica y directora del Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas (CNIO), quien impartio la
conferencia “Los teldomeros como modulares clave del envejecimiento y la longevidad”.

Composicion del jurado

En esta convocatoria se presentaron 10 trabajos al premio de investigacion, 40 proyectos de investi-
gaciony 15 trabajos a la obra periodistica. Los premios fueron evaluados por un jurado compuesto por:

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

» Margarita Boladeras, catedratica de Filosofia Moral y Politica de la Universitat de Barcelona 'y Marfa Blasco, directora del CNIO
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 Barcelona.

Acto de entrega de premios y becas

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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XIV Premio de investigacion sobre Bioética

El Premio de Investigacion sobre Bioética, dotado con 6.000 euros, fue concedido a Esther Farnos

Amords, profesora de Derecho Civil de la Universitat Pompeu Fabra, por el trabajo: Consentimiento

a la reproduccion asistida. Crisis de pareja y disposicion de embriones.

El trabajo analiza la disparidad de criterios utilizados por los tribunales que han tenido que resolver los
conflictos sobre embriones con motivo de laruptura de la pareja, ala vez que plantea si hay la posibilidad
de hacer un recurso para dar una respuesta juridica.

XII Premio a una Obra Periodistica

La periodista Monica L6pez Ferrado fue la ganadora del Premio a una Obra Periodistica, dotado con
3.000 euros, por su articulo “La veritat ajuda a morir” (La verdad ayuda a morir) publicado en el
periodico Arael 10 de febrero de 2011.

En su articulo, Monica Lopez reflexiona sobre la manera de comunicar y tratar con los enfermos graves
y cOmo transmitir la informacion sobre la enfermedad en el periodo final de la vida.

Esther Farnos, ganadora del premio de investigacion

MOnica L6opez Ferrado, ganadora del premio periodistico


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/8676/ctnt/dD14/_/_/7h9w/Esther-Farn%C3%B3s-Amor%C3%B3s-2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/8676/ctnt/dD14/_/_/7h9w/Esther-Farn%C3%B3s-Amor%C3%B3s-2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/2/obras_premiadas
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XIV Becas de investigacion

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

Rosa Maria Medina y Sandra Fernandez de la Facultad de Medicina de la Universidad de Granada
por eltrabajo: “La triada equipos médicos-familiares-pacientes en estados de intersexualidad.
El caso espaiiol”.

Michelle Piperberg de la Facultad de Filosofia de la Universitat de Barcelona por el trabajo: “Sobre

la ‘persona’. Aproximacion a las discusiones en torno al final de la vida”.

El equipo liderado por German Diestre del Centro Sociosanitario Albada por el trabajo: “/mplemen-
tacion de la Planificacion Anticipada de Decisiones en el Centro Sociosanitario Albada: Estudio

Cualitativo”.

Ivan Ortegay David Rodriguez Arias del Instituto de Filosofia del Consejo Superior de Investigaciones

Cientificas por el trabajo: “Organ Donation in Spanish Emergency Ambulance Services

(ODISEAS)’”.

Premiados, becados y miembros de la Fundacion


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7ewt/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7ewt/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7es9/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7es9/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eui/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eui/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eui/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eu4/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eu4/2012.html

O 4 3 . Premios

MEMORIA 2012

sumario | Proyectos de investigacion finalizados
Presentacion
ke randaclon | Losautores delos proyectos ganadores delas becas enlaitimaconvocatoria presentaron las memorias

- Premios .y conclusiones de los trabajos en octubre. En la web pueden consultarse los proyectos presentados:
Publicaciones

La Fundacion on-line | , , < , . . .
Datos economicos | AnnaRodriguezy Moreradel /nstitut Catala d'Oncologiade Gironay Joaquin T. Limonero, de la Facultad

Re"‘ige"n"dz’gfg - de Psicologia de la UAB, por el trabajo: La comunicacion del cancer avanzado de los padres alos
nifios y adolescentes.

Magi Farré Albaladejo y Astrid Hernandez, de la Fundacion IMIM, por el trabajo: /nformacion de
placebo en los ensayos clinicos y su influencia en la decision de los participantes. |

Marta Roca i Escoda del Institut de Dret i Tecnologia - UAB por el trabajo: La gestacion por
substitucion.

Roser Marquet Palomer del ICS EAP Canet de Mar por el trabajo: Percepcion de confidencialidad
en las personas mayores del ambito rural.

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67rz/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67rz/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67uv/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67uv/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67uf/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67uf/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67u1/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67u1/2011.html
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Nuevos premios de bioética para bachillerato

Ademas de dos premios de bioética y cuatro becas de investigacion, la Fundacion ha abierto una nueva

convocatoria de premios para trabajos de investigacion sobre Bioética realizados por alumnos

de bachillerato. La finalidad de estos nuevos premios es estimular la inclusion de la dimension ética
en la investigacion desde los inicios de la carrera profesional. Se premiaran los tres mejores trabajos
de investigacion desarrollados en el &rea de la bioética durante el curso académico 2012-2013 en los
centros de secundaria, publicos, privados o concertados de Catalufia.

Premios

2012/2013

vicTo
GRIFOLS
iLUCAS



http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/secondary_school_prize
http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/secondary_school_prize
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La Fundacion dispone de tres colecciones editoriales, Cuademos, Informes e Interrogantes Eticos,
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 publicaciones de forma gratuita. A través de la web pueden solicitarse ejemplares impresos y
descargarlos en formato pdf.

Durante el 2012 la Fundacion ha ampliado su coleccion editorial con los siguientes titulos:

La ética en las instituciones sanitarias: entre la logica asistencial y la Iogica gerencial

Este cuaderno reflexiona sobre el entorno sanitario y sobre cémo son tratados la ética y los valores
actuales en las instituciones sanitarias. Con la participacion de Diego Gracia, catedratico de Historia de
laMedicina, y Manel Peiro, director del progama Direccion de Servicios Integrales de Salud de ESADE,
con gestores y profesionales de la medicina y la enfermeria, se revisa la Idgica gerencial y asistencial,
con especial atencion alas tensiones, prioridades y puntos de encuentro. Editado en castellano e inglés.

La ética en las
instituciones
sanitarias: entre la
logica asistencial

y la loégica gerencial

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/6vqs/28-La-%C3%A9tica-en-las-instituciones-sanitarias-entre-la-l%C3%B3gica-asistencial-y-la-l%C3%B3gi.html

Publicaciones
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Etica y biologia sintética: cuatro corrientes, tres informes

Thomas Murray, presidente emérito del The Hastings Center de Nueva York, fue el ponente invitado a
la quinta edicion de las Conferencias Josep Egozcue, dedicadas a la biologia sintética. Este informe
ofrece el contenido integro de su ponencia. Define la biologia sintética y las principales corrientes,
expone los retos que supone su desarrollo y analiza los informes elaborados en Estados Unidos y en
Esparia y Portugal sobre esta disciplina. El informe concluye con una reflexion sobre las principales
preocupaciones que implica el estudio y el progreso de la biologia sintética. Editado en formato
electronico en catalan, castellano e inglés.
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http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/7353/ctnt/dD10/_/_/7asv/05-La-%C3%A9tica-y-la-biolog%C3%ADa-sint%C3%A9tica-cuatro-corrientes-tres-informes.html
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Ethics and public health

La Fundacién ha traducido al inglés el cuaderno Etica y salud publica. Incluye aguellos aspectos
susceptibles de consideracion ética asi como elementos para la elaboracion de una casuistica de
aplicacion de la bioética en la salud publica. Finalmente ofrece también propuestas para el disefio de
un programa de actividades formativas.

Ethics and
public health

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciongrifols.org/portal/en/2/7353/ctnt/dD10/_/_/6o03/27-Ethics-and-public-health.html
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Web

La web de la Fundacion es el principal canal de comunicacion con los usuarios. Durante el 2012 ha
seguido ofreciendo informacion actualizada sobre todas las actividades e iniciativas que se llevan a
cabo. Este afio ha contado con una media de 1200 visitas mensuales. Las secciones mas visitadas
han sido la agenda, las becas y los premios.

Siguiendo el patron de otros afios, el volumen de visitas de la web tiene una correlacion con el calendario
de actividades y el envio de newsletters. Las visitas aumentan los meses que hay algun acto previsto,
sobre todo si requiere inscripcidn on-line, y también incrementan cuando se envian newsletters a los
usuarios. El periodo estival y coincidiendo con las semanas de vacaciones, se repite cada afio un
descenso de actividad en la web que se recupera una vez aumentan de nuevo las actividades de otofio
y prosiguen hasta fin de afio.

Sesiones de usuario
2012 —eo— 2011 2010
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La web no s6lo es un recurso informativo, sino que permite inscribirse a actividades y descargar
0 solicitar publicaciones. Las publicaciones mas descargadas este afio han sido: La ética en las
instituciones sanitarias: entre la I6gica asistencial y la Iogica gerencial, Los fines de la medicina y Etica
y salud publica.

Newsletters

Durante el 2012, la Fundacion ha enviado a sus usuarios sus novedades a través de dos canales: el
Boletin semestral on-line y las newsletters Breves, de caracter mensual. Estos canales de comunica-
cion han permitido dinamizar la web y facilitar a los usuarios el acceso a las Ultimas publicaciones 0 a
la inscripcion de actividades.

2l
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YouTube

La Fundacion ha publicado en YouTube videos en espariol e inglés del acto de entrega de premios y
becas de Bioética y de la conferencia de Maria Blasco, doctora en Biologia Molecular y Bioquimica y
Directora del Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas (CNIO), que precedid el acto.

Bionethics

La Fundacion cuenta con un buscador especializado en bioética, Bionethics, donde se encuentran
indexadas paginas de instituciones, investigadores, publicaciones y otros recursos relacionados con
esta disciplina. Bionethics se puede incorporar como herramienta de busqueda en una pagina web
0 bien configurarlo como pagina principal. Su actualizacion periddica y las funcionalidades que tiene
asociadas, hacen que registre un aumento de nimero de visitas coincidiendo con el anuncio de
actividades o publicaciones a la web.

('] Tube

VEipTan
RN
LIRS

bionethics
=3


http://www.youtube.com/user/fundaciogrifols
http://www.bionethics.com/index.htm
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Balance de Situacion
31 de diciembre de 2012y 2011 (Expresado en euros)

Activo 2012
Activo circulante
— Otros deudores

— Deudores diversos 0
— Tesoreria

— Caja 201

— Bancos e instituciones de crédito ctas. ctes. ala vista 71.741
Total activo circulante 71.942
Total activo 71.942
Pasivo 2012
Fondos propios

— Fondo dotacional 12.020

— Excedentes de ejercicios anteriores 14.441

— Excedentes del ejercicio 3.578
Total fondos propios 30.039
Acreedores a corto plazo

— Beneficiarios acreedores 10.396

10.396

Proveedores y otros acreedores 26.739

— Deudas por compras o prestaciones de servicios 4.767

— Administraciones publicas 31.507
Total acreedores a corto plazo 41.903
Total Pasivo 71.942

2011

201
89.148
89.349
89.349

2011

12.020
9.530
4.911

26.461

28.253
28.253
32.267
2.368
34.635
62.888
89.349

Datos econoémicos
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Cuenta de Resultados
31 de diciembre de 2012y 2011 (Expresado en euros)

Gastos 2012 2011
Gastos Personal 0 0
Ayudas monetarias y otros gastos 32.002 29.000
Otros gastos

—Servicios exteriores 124172 145.851

—Impuestos 248 238
Total gastos 156.422 175.089
Resultados positivos de explotacion 3.578 4.911
Resultados positivos de las actividades ordinarias 3.578 4.911
Excedente positivo del ejercicio (beneficio) 3.578 4.911
Ingresos 2012 2011
Ingresos de la fundacion por las actividades

—Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 160.000 180.000
Total ingresos de explotacion 160.000 180.000

Resultados negativos de explotacion — oos
Resultados negativos de las actividades ordinarias - -
Excedente negativo del ejercicio (pérdida) — —

Datos econoémicos
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Els

ingredients
per crear

' vida sintetica

Els experts en biologia artificial busquen férmules
per crear vida al laboratori. Han obert un nou debat
bioctic: poden curar, pero també destruir

% MONICA L. FERRADO

rear vida artificial al la-
boratori a partir d’ele-

ci6 s’hi ha recreat, pero el que de
moment s’ha aconseguit no té res a
veure amb Frankenstein ni amb al-
tres criatures. Els que investiguen
per fer realitat aquest somni treba-
llen amb fragments d’ADN i amb
microbis. Comsies tractés d’'un cot-
xe, acoblen gens, proteines i cél-lu-
les per crear sistemes vius. Fins i tot
es poden arribar a barrejar ele-
ments de diverses espécies. Bus-
quen la millor férmula per disse-
nyar microbis perqué treballin per
anosaltres. I la seva tasca sera ser-
vir-nos per millorar processos in-
dustrials, per curar-nos de malalti-
es, per produir energia o per netejar
entorns contaminats. Perd també
es té por que se’n puguin dissenyar
d’altres al servei del bioterrorisme.
La biottica que hi ha darrere
d’aquesta disciplina va ser el tema
del cinqueé cicle de conferéncies Jo-
sep Egozcue, organitzat per la Fun-
daci6 Victor Grifols i Lucas, que di-
‘marts va reunir un grup d’experts
per reflexionar sobre els usos i pos-
sibles abusos.

Molta teoria, poca realitat
De moment, els éssers sintétics que
han fet el salt de la teoria a la prac-
ticasén molt pocs. Als Estats Units,
un equip d’investigadors de la Uni-
versitat de California ha dissenyat
un bacteri que pot treballar com a
factoria per produir una versié sin-
tética del farmac que es faservir per
tractar la malaria, I'artemisina, ac-
tualment escas i car, ja que prové
d’unaplantaamb dificultats de con-
reu. En marxa també hi haaltres in-
vestigacions per crear microbis que

dueixin bi es, 0 al-

fet, jaque John Craig Venter, cone-
gut perserun delsartifexs del mapa
del genoma huma, va anunciar-se
ell mateix com el primer creador de
vida artificial després d’aconseguir
crearapartir d’elements quimics el
genoma artificial complet d’un és-
ser viu, un bacteri, el Mycoplasma
genitalium, amb 582.000 parells de
bases i 485 gens en un sol cromoso-
ma. Es el bacteri amb vidaindepen-
dentamb un cromosomamés petit.
Perd els experts no només miren de
reiill les ganes de protagonisme de
Venter, sind que asseguren que el
que haaconseguitno és realment vi-
da artificial, ja que es tracta d'un
procediment per imitar allo que ja
existeix a la natura i no la creacio
dunanova criatura.

Enginyeria genética
El que va fer Venter en la seva pri-
mera creaci6 va ser inventar-se un
procediment, perd per reproduirun
ésser que jaexisteix. Va fragmentar
T'ADN del bacteri, el va assemblar a
dins d’un altre bacteri, un E. Coli, i
el va acabar a dins d’un llevat. En
una altra creacié més recent va fer
servirun procediment similar:en el
Mycoplasma mycoides JCVI-syn1.0
(les inicials s6n les del seu nom),
amb un genoma minim de 350 gens.
“Hi hamolt de sensacionalisme en
la biologia sintética”, afirma Tho-
‘mas Murray, director de The Has-
tings Center i conferenciant de les
sessions de la Fundacié Grifols.
Venter ja ha anunciat
que vol crear un bacteri
artificial

convertir en hidrogen

que podria  [EEYFCTILIATY
Els bidlegs

Tenergia solar. Aquest [T ICETNY

hidrogen podria servir
com a combustible per

al transport public. ‘biototxanes’, peces
FRRNIERSNEENN  de fragments d'ADN
artificial

feina d’enginyeria amb
bacteris élaportaa

tres que degradin pesticides.
'Amés, no hi ha una recepta tinica
per aconseguir crear organismes a
la carta. Sesta treballant en dife-
rents técniques d’enginyeria en les
quals hi ha implicats no només bi-
olegs, sind també fisic: a
tics. Una de les estratégies ésla cre-
ci6 d’una cel-lula amb el material
genétic minim per funcionar. De
fet, és la recerca que més soroll ha

terme Pequip de Lluis
Serrano, del Centre de Regulacio Ge-
nomica (CRG) de Barcelona. Treba-
llen amb un altre bacteri, el Myco-
plasmapneumonaie, que estan redis-
senyant perqué serveixi comavector
peraterapiahumana, per tractarlafi-
brosi quistica i altres malalties pul-
‘monars, “Estem fent proves amb ra-
tolins”, va explicar durant la confe-
rénciaSerrano. Than aconseguit cap-

DLIOUS, 15 DE MARG DEL 2012 ara

tar l'interés de la industria, ja que és
un dels projectes que formen part de
Tacord que han signat per treballar
amb Sanofi, que ha invertit un milio
d’euros en el centre. Els laboratoris
també estan interessats enlacreacié
decéllulessintétiques perqué poden
servir per recrear a escala cel-lular
‘malalties i per funcionar comapetits
laboratoris per fer assajos in vitro
amb medicaments, estalviant-se ai-
xi altres fases experimentals si ja
d’entrada no funciona.

Les ‘biototxanes’

Unaaltramanerad’aconseguir vida
sintética és assemblant biototxanes
(biobricks, en anglés). A internet hi
haun registre de la Biobrick Foun-
dation que recull peces creades per
cientifics de totelmén. Son trossos

Ara, 15 de marzo de 2012
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Lunes, 19 de marzo de 2012

BIOETICA THOMAS MURRAY, INVESTIGADOR

Antes de producir un
organismo, el cientifico debe
responder preguntas éticas

BJavierGranda  Barcelona
El concepto de biologia ~ Thomas Murray ha
sintética engloba diversos asesorado a la

campos de la investigacion
en los que se aplica la in-
genieria a los sistemas bio- t
légicos. En el V ciclo de  Estados Unidos en un
conferencias Josep Egoz-  informe sobre ética y

cue, organizadas por la AR
Fundacion Victor Grifols i P1010912 sintética

Lucas, Thomas Murray,
presidente y director gene-  Uno de sus tltimos tra-
ral de The Hastings Center  bajos ha consistido en ase-
ha descrito que, "esta ma-  sorar a la Comisién Presi-
nera de pensar supone un  dencial de Bioética de Es-
cambio radical porque se  tados Unidos, que en 2010
buscan equivalentes de  publicé un informe con 18
o daci sobre
interruptores. Un ejemplo  ética y biologfa sintética,
es el movimiento de bio-  estableciendo las precau-
partes y sus repositorios, ~ ciones necesarias y las ex-
que funcionan como fuen-  cepciones que se contem-
tes abiertas en las que con-  plaban.
tribuye todo el mundo”
Pese a que la biologia Desde 1969
sintética abarca muchas ~ En su labor como presi-
4reas, Murray ha destaca- ~ dente y director general de
do la de la malaria, en la  The Hastings Center, Mu-
que ingenieria genética de  rray ha destacado su posi-
alto nivel permite realizar  cién de liderazgo de esta
diversos cambios en un or-  institucién, que se creé en
ganismo para que produz- 1969 siendo la primera del
ca écido artemisinico, "que  mundo centrada en asun-
estd a tres pasos quimicos  tos éticos, medicina y
de la artemisina. De este ~ ciencias de la vida.
modo se dispondridetoda  "Trabajamos 30 perso-
la artemisina necesaria pa-  nas en el centro y no de-
rael iento mundial  p de
de la malaria, y de manera  nes para no dafiar su repu-
mucho mas barata". Tam-  tacién. Publicamos dos re-
bién en este sentido se tra-  vistas y acabamos de co-
baja en la elaboracién de  producir con la television

biocombustibles. piiblica estadounidense un
programa llamado Nova
Posicién preeminente centrado en la medicina

Pese a que pueda parecer  personalizada y la relacién
que la investigacién va  de la genémica y las prue-
muy por delante de la éti-  bas genéticas con la medi-
caen el dmbito de la biolo-  cina, ha destacado.

gia sintética, para Murray A final de aio publica-
Ia ética ocupa una posi-  rén las recomendaciones
cién preeminente "en el revisadas de toma de deci-
sentido de que estamos  siones al final de la vida.
ayudando a plantear las "Publicamos las primeras
preguntas que es obligato-  recomendaciones integra-
Tio hacerse y que el cienti- les hace 25 afios y mucho
fico debe responder antes  ha pasado en este cuarto
de producir cualquier or- de siglo, por lo que hemos
ganismo que pueda afectar  realizado una  revision
al medio”. completa’, ha afiadido.

Diario Médico, 19 de marzo de 2012 ;
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LA DIRECTORA, MARISA REBAGLIATO, uNA '_H DE
La Escola de Salut anima al
debate en las redes sociales
. La mesa redonda que se celebra mafiana a las 18 horas en el Lazareto
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— Revista de prensa matrioulacin iniclal, que ayer 72
rezabalos 430insaites. No
Agenda 2013 e, estirna L pesible sumento de
12 cifra que pocria llegar a supemr
450 participanies.
Ema edicion sufriri una bajada
en participacin respecto al curso
aungue Rebagiiate resalta £ = 3
que “2001 fue b excepeion, logr-  ACTIVIDAD. La oferta académica de este afic i ycatorce
mu’:mﬂhﬁmmnmﬂs |
de 600 persenas”. La directora del cién del bmipacto de salud, adernas |
Programa recusrda que “ne se daVictoria Camps, catedritica de |
anuld ningiin cursa, algo que no Filaeofia moraly politicadefa Und- |
&5 nada habitual en este tipo de wersitat Auténoma de Barcelona |
actividades” Forello, indica queel [UAE), destacacia nacional
diintel san unos 500 matricalados einternacicral en bo referente a
¥ aunque la reduccién ha edstide la reflexitin Htica y b sakud piibli-
‘ssperdhamos una bajada rmucho . Cabe recordar que esta tarde a
o las 20 horas enla sede del Institut
Rebaglistoashaca esta pérdida Menooquid Estudissecelebrari el |
die participacién a que Una gran primer acto plblico Setratade a |
ranyeria de participantes son pro- presentaciin de la Videoteca de |
fesionales subwencionados por las Miedidna Hurranitana

instituciones o empresas en las
cpxmbojm'lhdnsmh

s sectares, gliato junto 3 Vidal y Torrent
espor c:k}cu estirndbarnes una
pérdida mayo:”, apunta.

actual y, porlo tanto, la apuem m]ammmmm
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dos "tanamos un fin comin que es
mantener la escucla y este afio se
ha conseguida™

Adi [ mantener

}‘
imvesdehueﬂ.esmm!'
5 gue, tal y como

asegurm aunam Salud espafial?"va a abrirse &

eslas Mp& A U, tanto anfes
como durante y después de la me-
aredonda. la

aungue la !mn de Salut ya P
difundiaa disti

presenciar la actividad participea
avisde

las actividades, la calidad y la
i

munidades virluales, este afi
I

este
internacianal de investigadores y
expertos de basalud ;rJNi:aLcon

discusisn y debate seri mayer. L
mesa redonda, ablerta al puiblica,
Job miéroles
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tor del drea ce sahud pii-
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estar
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Febrero
14 de febrero
Reunion del patronato

Abril
17 y 18 de abril
VI Conferencias Josep Egozcue

Mayo

31 de mayo

Finaliza el plazo de presentacion de trabajos
para optar a los premios y becas de 2013

Junio

Global Health Leadership Forum

1er Didlogo sobre la reforma del sistema
sanitario publico

Septiembre

Reunion del patronato

Curso: Etica y salud publica

Reunion del jurado de los premios y becas

Octubre

Entrega de Premios y Becas de la Fundacion
2° Dialogo sobre la reforma del sistema
sanitario publico

Noviembre

Curso en colaboracion con el Consorci
Universitat Internacional Menéndez Pelayo
Barcelona (CUIMPB) - Centre Emest Lluch

Agenda provisional. En el calendario de la web se publicaran las fechas de las actividades programadas.


http://www.fundaciongrifols.org/portal/es/2/agenda
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