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Presentacion

Memoria Anual 2015 FUNDACIO ViICTOR GRIiFOLS I LUCAS

Durante 2015, la fundacion ha continuado su linea de organizar
debates, contribuir a la formacion y apoyar la investigacién
siempre en el campo de la bioética, un ambito que cada vez se
extiende mas a todas aquellas preocupaciones que, de una forma
u otra, afectan la vida humana y plantean interrogantes éticos.
La necesidad de vincular el desarrollo cientifico y técnico con

los valores fundamentales que deberian servir de referencia en
cualquier actividad humana, asi como la responsabilidad social
hacia las personas y colectivos mas vulnerables y desasistidos,
son los motivos que orientan el discurso de la bioética, del que
la fundacién se hace eco a la vez que pretende hacer un trabajo
creativo e innovador, que abra nuevas vias de discusion y
reflexion.

En cuanto a los trabajos promovidos por la fundacién, tienen un
significado especial las VIII Conferencias Josep Egozcue, que
estuvieron dedicadas a debatir la eutanasia y el suicidio asistido.
Aunque se trata de uno de los temas mas estudiados y debatidos
en bioética, se consider¢ interesante celebrar una jornada con el
objetivo de conocer la experiencia de paises donde las practicas
de ayudar a morir estan despenalizadas desde hace anos.
También se dio voz a instituciones y personas que han vivido
experiencias relacionadas con el planteamiento de la eutanasia.

En el campo de la formacion, ademas de organizar cursos

a instancias de instituciones y centros que los solicitan, la
fundacién ha firmado un convenio con la Universidad de Vic para
crear la “Catedra de Bioética Fundaci¢ Grifols”. Con esta catedra
se pretende incorporar a la universidad el interés por la bioética,
de manera transversal a sus distintas areas de conocimiento y
con una clara vocacion social y de presencia en el territorio, tanto
con proyectos de asesoria como de formacion o investigacion. De
esta forma, la fundacién adquiere una proyeccion universitaria
continuada con una iniciativa pionera en Cataluila, que a la vez le
permitira trabajar estableciendo sinergias con otras catedras de
la UVIC-CCC como la de Curas Paliativas, TIC y salud, Servicios
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Presentacion

Sociales 0 Gestion Sanitaria, todas ellas integradas en el Centro
de Estudios Sanitarios y Sociales (CEES) de la universidad.

La fundacion sigue convocando ayudas para investigacion
relacionada con cuestiones éticas relativas a las ciencias de la
vida o de la salud. Hace tres anos las ayudas se extendieron a
alumnos de bachillerato con la intenciéon de que la dimension
ética sea un aspecto de los trabajos de investigacion que
obligatoriamente deben presentar los estudiantes cuando acaban
esta formacion. También se convoca un premio para impulsar
propuestas destinadas a relacionar la ética y la ciencia en el
campo de la educacion secundaria, procurando incentivar la
reflexion y el debate dentro de los centros docentes de todo el
territorio nacional. Todo forma parte de la conviccion que la ética
no debe ser vista como una disciplina mas entre otras, sino como
una dimensién fundamental que afecta cualquier area de estudio.

Finalmente, destacar que el patronato de la fundacion ha
recibido como nuevo patrén a Pere Ibern, experto en economia
de la salud. Han dejado el patronato, después de una larga y
encomiable dedicacién a la fundacion, los profesores Guillem
Loépez Casasnovas y Ramoén Bayés. A ambos agradecemos muy
sinceramente el apoyo y el tiempo que han dedicado al servicio
de nuestras actividades.

Victoria Camps
Presidenta

Victoria Camps, presidenta de Ia Fundacio Victor Grifols i Lucas.
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La Fundacio6 Victor Grifols i Lucas tiene como
finalidad promover el estudio y el desarrollo
de la bioética en el mundo de la salud
humana vy las ciencias de la vida.

Constituida en 1998 bajo los auspicios de
Grifols, grupo empresarial dedicado al sector
Farmacéutico hospitalario, la fundacion es
un organo independiente que dedica recursos
al desarrollo de la bioética, entendida como
ética aplicada a la actividad biomédica

y a la salud humana, teniendo caracter
primordial la extension de una actitud ética
entre organismos, empresas y personas cuya
actividad se relaciona con la salud.

Los objetivos de la fundacion son los siguientes:

Impulsar el estudio en areas especificas de la bioética
mediante 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.

Colaborar con universidades y centros docentes para
realizar trabajos de investigacion y desarrollo de la ética
en la industria farmacéutica y en el mundo de la salud
humana, asi como la bioética.

11
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02_LA FUNDACION

VICTOR GRIFOLS I LUCAS (1919-2015)

El 1 de junio fallecio Victor Grifols i Lucas, socio fundador de Grifols e impulsor
de la fundacion.

Victor Grifols i Lucas, presidente del grupo Grifols hasta 2001, fue quien

impulso la creacion de la fundacion en 1998. Su trayectoria profesional se
distinguid siempre por la honradez, la transparencia y el coraje a la hora de
enfrentarse a los dilemas éticos en el drea de los productos farmacéuticos.

Su carrera profesional se inicio cuando colaboraba con su padre, eminente
hematologo y analista, en las tareas cotidianas de un laboratorio de andlisis
clinicos. Terminada su formacion en Ciencias Quimicas y Farmacia, tomd las
riendas de la empresa Grifols, fundada en 1940, como director técnico hasta el
afio 1987. Durante esos afos demostro su compromiso en la mejora constante,
introduciendo las normas de buena fabricacion, y promoviendo la incesante
investigacion en el area de la hematologia o inventando y patentando varios
aparatos y procedimientos. Su trabajo no solo se limitd al &mbito técnico;
también sentd las bases de la proyeccion internacional de la compafiia.

Desde el afio 1987 hasta el 2001, Victor Grifols presidio el grupo de empresas
Grifols, dejando su impronta profesional y una sélida base ética. Fallecio en
Barcelona el 1 de junio de 2015.

12
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Victor Grifols i Lucas, impulsor de la fundacion.

13
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02_LA FUNDACION

QUIENES SOMOS
Patronato

El patronato de la fundacion esta integrado por miembros de reconocido
prestigio en las diversas areas de estudio de la bioética. Lo constituyen trece
vocales procedentes de ambitos tan diversos como la filosofia, la medicina,
la docencia, la investigacion o el derecho, que aportan una aproximacion
multidisciplinaria a la actividad de la fundacion. Este afio se ha incorporado
Pere Ibern como nuevo patrén, y Guillem Lopez-Casasnovas y Ramon Bayés
han renunciado a sus cargos.

PRESIDENTA

Victoria Camps

Catedratica de Filosofia Moral y Politica de la Universidad Auténoma de
Barcelona

VICEPRESIDENTE

Marc Antoni Broggi
Médico cirujano y presidente del Comité de Bioética de Cataluiia

TESORERO

Manuel Canivell
Médico y exgerente cientifico de Grifols, SA.

VOCALES
Neal Ball

Fundador y presidente honorario del American Refugee Committee y miembro

del Comité Americano de la UNICEF

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

Ignacio Calero
Abogado de Osborne Clarke, SLP.

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

Tomas Daga
Abogado de Osborne Clarke, SLP.

14
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Rafael Dal-Ré
Director de Investigacion Clinica del Campus de Excelencia Internacional UAM-
CSIC

Vladimir de Semir
Director del Master de Comunicacion Cientifica de la Universidad Pompeu Fabra
de Barcelona

Pere Ibermn
Investigador del Centro de Investigacion sobre Salud y Economia de la UPF

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

Francesca Puigpelat
Catedratica de Filosofia del Derecho de la Universidad Auténoma de Barcelona

Entrada de Ia fundacion por la calle Vendrell.

15
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02_LA FUNDACION

Organo ejecutivo

Esta estructura tiene por objetivo materializar las directrices y los proyectos
aprobados por el patronato, dando el impulso necesario a estas iniciativas, asf
como proponer otras que pudiesen ser de interés para la fundacion. Este afo
se ha ampliado el equipo de la fundacion con la incorporacion de Silvia Peraba
como responsable de secretaria y administracion.

Nuria Terribas
Directora general

Maria Ferrer
Coordinadora de proyectos

Silvia Peraba
Responsable de secretaria y administracion

Consejo asesor en educacion

La fundacion dispone de una linea de trabajo centrada en el sector de la
educacion, con el fin de promover la reflexion, el debate y la sensibilizacion
acerca de cuestiones éticas de actualidad dentro de este ambito. Este afio,

la entidad ha impulsado diversas iniciativas formativas dirigidas a colectivos
profesionales del &mbito sanitario, docentes y estudiantes. Para llevarlas a cabo
cuenta con el apoyo de un consejo de expertos que actlia como drgano asesor
de los diferentes proyectos:

Elia Farré

Responsable de los proyectos Escoles Tandem y Becas Escolares en la
Fundacio Catalunya-La Pedrera

Salvador Garcia
Consejero delegado del diario Ara

Josep Menéndez
Director adjunto de la Fundacion Jesuitas Educacion

Gregorio Luri
Doctor en Filosofia por la Universidad de Barcelona y licenciado en Ciencias de
la Educacion

Ferran Ruiz
Presidente del Consejo Escolar de Cataluiia

Eva Salva
Directora general de la Agrupacion Escolar Catalana (AEC)

16
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Cifras globales

46.100
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Actividades
organizadas

FEuros concedidos
en becas y premios

6

Publicaciones
editadas

740

Asistentes
a actividades
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Debate
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Con el objetivo de profundizar en las
cuestiones éticas que suscitan las ciencias de
la vida, la fundacion ha organizado jornadas
y seminarios de expertos para tratar varios
temas de actualidad.

L.as neurociencias, la eutanasia, los retos
éticos en discapacidad o la traslacion del
conocimiento cientifico son algunas de las
tematicas que han centrado las actividades
de debate de 2015.

19



Debate

03_DEBATE

SEMINARIO «DISCAPACIDAD, NUEVOS
ENFOQUES Y RETOS ETICOS A LA LUZ DE LA
CONVENCION DE LA ONU»

3 de julio de 2015

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad de las
Naciones Unidas ha cambiado el paradigma del sector dedicado a la atencion
de personas discapacitadas y requiere cambios legislativos en el sistema
juridico espafiol. Con la convencion se pasa a considerar a las personas

con discapacidad como sujetos titulares de derechos y no como objetos de
tratamiento y proteccion social. Para analizar el impacto que puede tener esta
convencion la fundacion reunio a profesionales de la ética, el sistema judicial,
los servicios asistenciales, las fundaciones tutelares y los afectados.

SEMINARIO «ETICA, SALUD Y DISPENDIO DEL
CONOCIMIENTO»

21y 22 de septiembre de 2015

La Fundaci6 Victor Grifols i Lucas y la Sociedad Espafiola de Salud Publica y
Administracion Sanitaria (SESPAS) organizaron el quinto encuentro de ética y
salud publica con la colaboracion de la Universidad Internacional Menéndez
Pelayo (CUIMP) en el marco de la Escuela de Salud Publica de Menorca y

con la participacion de la Sociedad Europea de Salud Publica (EUPHA). El
seminario partia de la premisa que con frecuencia los conocimientos generados
en investigacion no se trasladan a la practica clinica y también es dificil que
lleguen a la poblacion. Diferentes expertos analizaron y exploraron los aspectos
éticos que condicionan el alcance de este conocimiento a sus potenciales
beneficiarios.

20
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Participantes al seminario «Discapacidad, nuevos enfoques y retos éticos a la luz de la Convencion de la ONU.

21
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03_DEBATE

MESA REDONDA «ETICA Y NEUROCIENCIASD,
EN EL MARCO DEL FESTIVAL DE FILOSOFIA
“BARCELONA PENSA”

18 de noviembre de 2015

La fundacion participd en el Festival de Filosofia “Barcelona Pensa”, impulsado
por la Universidad de Barcelona, en la organizacion de la mesa redonda

sobre «Etica y neurociencias». La finalidad de la mesa redonda era abordar

las implicaciones asociadas a la neurogética a la hora de identificar y definir

el comportamiento moral, de acceder y utilizar la informacion obtenida en las
intervenciones neuronales y de tratar a los pacientes respetando su condicion
de sujetos morales.

Contd con la colaboracion de:

Margarita Boladeras
Catedratica de Filosofia Moral y Politica de la UB

Anna Estany
Catedratica de Filosofia de la Ciencia de la UAB

Alberto Lledo
Neurdlogo y secretario del Grupo de Estudio de la Cognicion y la Conducta de la
Sociedad Catalana de Neurologia

Bernabé Robles
Jefe del Servicio de Neurologia del Parque Sanitario Sant Joan de Déu

22
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|
Assistentes a las actividades de debate

34

Seminario “Discapacidad,
nuevos enfoques y retos
éticos a la luz de la
Convencion dela ONU”.

16

Seminario “Etica,
Salud y dispendio
del conocimiento”

VIII Conferencias
Josep Egozcue
“Futanasia y suicidio
asistido”

Mesa redonda
“Ktica y neurociencias”

33

Seminario “Children
and clinical
research”
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Debate VIII CONFERENCIAS JOSEP EGOZCUE:
— EUTANASIA Y SUICIDIO ASISTIDO

3y 4 de diciembre de 2015

Las Conferencias Josep Egozcue organizadas anualmente, este afio trataron
la eutanasia y el suicidio asistido, y se celebraron en el Ateneu Barcelones. En
esta edicion las conferencias quisieron contribuir al debate sereno sobre esta
cuestion, haciendo un andlisis desde las perspectivas ética, legal y clinica. De
la mano de expertos internacionales, se profundizé en los modelos de paises
como Bélgica, Suiza y Holanda, donde estas practicas estan despenalizadas.
También se dio voz a instituciones y personas afectadas o con experiencias
directas relacionadas con el tema.

Los ponentes principales de la jornada fueron:

Josep M? Esquirol
Profesor de Filosoffa de la Universidad de Barcelona

Aycke Smook
Presidente de Right to Die Europe

Jérdme Sobel
Presidente de la asociacion Exit de Suiza

Jacqueline Herremans
Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité

Carmen Tomas-Valiente
Profesora de Derecho Penal, Universidad de Valencia

i | a
1( ass

Jéréme Sobel, Jacqueline Herremans y Aycke Smook en las Conferencias Josep Egozcue.

24 25




Formacion y docencia
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La fundacion viene potenciando desde

hace anos su actividad en el ambito de la
formacion y la docencia, diversificando
progresivamente los contenidos de sus
cursos y talleres, y llegando a publicos cada
vez mas diversos, entre los que destacan
meédicos y diferentes colectivos profesionales
del sector salud, asi como estudiantes y
profesores de ensenanza secundaria.

27



04 FORMACION Y DOCENCIA Memoria Anual 2015 FUNDACIO ViCTOR GRIiFOLS I LUCAS

CATEDRA DE BIOETICA FUNDACION GRIFOLS f

By _ La Universidad de Vic - Universidad Central de Catalufia y la Fundacio Victor
Formacion y docencia ’ ) , , L. q
_ Grifols i Lucas firmaron el 20 de abril el acuerdo de creacion de la Catedra de
Bioética Fundacio Grifols.

La catedra tiene como titular a Victoria Camps, y como directora, Nuria Terribas,
presidenta y directora de la Fundacion Victor Grifols i Lucas respectivamente.
Se trata de una iniciativa pionera, ya que es la primera Catedra de Biogtica del
sistema universitario catalan con una voluntad clara de interaccion social.

E] objetivo de Ia Uno de los primeros proyectos de la catedra ha sido

asesorar a la Universidad de Vic en la creacion de un

Comité de Etica de Investigacién de la UVic-UCC, como

) herramienta imprescindible para todos los investigadores

especifica en que deben validar los aspectos éticos de sus proyectos de
bioetica investigacion. La catedra serd parte activa de este comité.

catedra es ofrecer
una formacion

Actividades realizadas:
12 de mayo de 2015

Jornada de Enfermeria, organizada por la Facultad de Ciencias de la Salud
y el Bienestar y la delegacion de Osona del Colegio Oficial de Enfermeria de
Barcelona. Conferencia inaugural de Nuria Terribas, «Los valores éticos en la
profesion enfermera.

28 de mayo de 2015

Jornada UVic Health Meeting, ponencia de Nuria Terribas «Los conflictos éticos
que derivan de la salud digital».

19 de octubre de 2015

Presentacion del Codigo Etico UVic-UCC y presentacion pblica de la catedra.

Jordi Montana, Victoria Camps y Ntria Terribas en el acto de presentacion de la catedra.

28 29
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04_FORMACION Y DOCENCIA

FORMACION PARA PROFESIONALES SANITARIOS

Curso online «Introduccion a la bioética en la practica
multidisciplinar clinica»

ICO
Febrero de 2015
15 horas lectivas

La Fundacio Victor Grifols i Lucas y el Instituto Cataldn de Oncologia (ICO)
organizaron conjuntamente la segunda edicion de este curso online impartido

a través de la plataforma virtual e-oncologia. El curso presentd a los alumnos
situaciones que pueden aparecer en la practica de los profesionales a través de
distintos casos prdcticos. Entre otros temas tratd los derechos de los enfermos,
la relacion clinica, la toma de decisiones y el uso racional de recursos.

www.e-oncologia.org

Curso «Bioética para profesionales de la salud»

Quiron Dexeus
Del 11 de febrero al 4 de marzo de 2015
16 horas lectivas

Esta formacion estaba dirigida a profesionales del Comité de Etica Asistencial
(CEA) del Hospital Universitario Quirdn Dexeus con un triple objetivo: sensibilizar
sobre la importancia de incorporar la reflexion ética en la practica profesional,
ofrecer instrumentos (tiles ante situaciones de conflicto de valores y entrenar
en la resolucion de casos practicos.

Curso «La bioética: ¢una nueva disciplina o una ética
aplicada?»
COMB

Del 5 de febrero al 5 de marzo de 2015
20 horas lectivas

La fundacion colabora con el Centro de Estudios Colegiales del Colegio Oficial
de Médicos de Barcelona organizando y patrocinando dos cursos de bioética.
El primero del afio fue un curso de 20 horas destinado a dar a conocer l0s

30
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principios y procedimientos de la bioética para aprender a identificar y afrontar
los conflictos éticos de la prdctica profesional.

Curso «Bioética en la practica asistencial»

Consorci Sanitari de I'Anoia
Del 18 al 26 de marzo de 2015
12 horas lectivas

La Fundacion organizo, juntamente con el Consorci Sanitari de I’Anoia, este
curso para proporcionar a los profesionales de la salud y de los servicios
sociales conocimiento y habilidades para identificar y analizar cuestiones éticas
que se plantean en la préctica profesional.

Curso «Bioética para profesionales de la salud»

Hospital de Nens de Barcelona
Del 22 de abril al 13 de mayo de 2015
16 horas lectivas

Esta formacion estaba dirigida a profesionales del Comité de Etica Asistencial
(CEA) del Hospital de Nens de Barcelona, con el objetivo de ofrecer
instrumentos de abordaje ante situaciones de conflicto y entrenar en el andlisis
y metodologia para resolver casos practicos, con un especial enfoque sobre

la problematica que genera la atencion a nifos y adolescentes y su necesaria
interaccion con las familias.

Curso «Introduccion a los contenidos basicos de la
bioética»
Colegio Oficial de Médicos de Barcelona

1y 8 de julio de 2015
8 horas lectivas

En verano la fundacion organizd el segundo curso anual de bioética que realiza
con el Colegio de Médicos de Barcelona (COMB). En la formacion se trataron
conceptos y temas basicos de biogtica como son los principios de la ética
universal, la relacion médico-paciente, la genética o el final de la vida.

31
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Sergio Ramos impartio el curso de bioética del programa “Professors i Ciencia”.

32
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Curso: «El derecho a conocer los origenes biologicos:
retos éticos y legales»

Consorcio Universidad Internacional Menéndez y Pelayo
Barcelona
19 de noviembre de 2015

En colaboracion con el Consorcio Universidad Internacional Menéndez Pelayo
Barcelona (CUIMPB) la fundacion organizé un curso para analizar los aspectos
juridicos, éticos y sociales del derecho a conocer los origenes bioldgicos, tanto
en el caso de personas adoptadas como en el de personas nacidas mediante
técnicas de reproduccion asistida con gametos de donante. El interés del tema
convocd a profesionales del @mbito clinico de reproduccion asistida, pero
también de servicios sociales vinculados a adopciones y a profesionales de
otras disciplinas como psicologia o sociologia.

Formacion bioética para técnicos en cuidados auxiliares
de enfermeria

Hospital Clinic de Barcelona
26 de noviembre de 2015
5 horas lectivas

La fundacion participd en el Il Curso de formacion en oncohematologia para
técnicos en cuidados auxiliares de enfermeria del Hospital Clinic, impartiendo
una sesion sobre “Reflexion bioética: andlisis de conflictos durante la préactica
asistencial”.

FORMACION PARA EL SECTOR EDUCATIVO
Curso «Introduccion a la bioética»

Agrupacion Escolar Catalana
26 y 28 de enero de 2015

Dirigido a profesorado de secundaria de Catalufia, este curso tuvo por objetivo
incentivar al debate bioético en las aulas entre alumnos y docentes. Se
proporcionaron conocimientos generales sobre la bioética, haciendo especial
hincapié en sus implicaciones en el ambito médico. Entre otros temas trato:
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04_FORMACION Y DOCENCIA

la relacion médico paciente, la bioética al final de la vida, la participacion en
ensayos clinicos, los comités de ética y el uso de recursos sanitarios.

Sald de I'Ensenyament
Del 18 al 22 de marzo de 2015

La fundacion participd en el Sal6 de I'Ensenyament de Barcelona para difundir
el Premio a trabajos de investigacion sobre bioética en el bachillerato, asf
como el Premio Etica y Ciencia para centros de educacion. En colaboracién
con la Fundacio Catalana per a la Recerca i la Innovacio (FCRi), estuvo
presente en el EspaiCiencia, dedicado a las instituciones y universidades
vinculadas a la investigacion.

XVI Exporecerca Jove
Del 26 al 28 de marzo

Por segundo afo consecutivo, la fundacion colabord en el desarrollo de la
edicion de Exporecerca Jove 2015, con la organizacion del taller “Es ético
disefiar personas a la carta?”. Por otro lado, en el marco de este encuentro,
la fundacion también convocd un premio entre los proyectos de investigacion
presentados. La ganadora fue Mireia Jaimot Palleja de la escuela Arabell de
Lleida, por el trabajo: “Umbilical cord blood stem cells: business or science”.

Curso «El dialogo ética y ciencia desde la bioétican
4 y 6 de noviembre de 2015

La 92 edicion del programa de formacion para profesorado de secundaria de
ciencias “Profesores y Ciencia” de la Fundacié Catalunya-La Pedrera, conté de
nuevo con el apoyo de la fundacion mediante la organizacion de un curso. En esta
edicion se pretendio poner en didlogo las ciencias y las humanidades, para buscar
respuesta a los dilemas que plantean los avances biomédicos y tecnoldgicos y
poder trasladarlos al aula de forma comprensible para los estudiantes.
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Participantes en las actividades de formacion y docencia

30

Curso «Bioética en la
Dréctica asistencialy,
Consorci Sanitari de
I’Anoia

19

Curso «Introduccion
a los contenidos
basicos de bioétican,
COMB

13

Curso «Bioética
para profesionales
de la salud»,
Hospital de Nens

16

Curso «Bioética
para professionales
de la salud, Quirén
Dexeus

50

Curso online
«Introduccion a la
bioética en la practica
multidisciplinar clinican,
e-oncologia

23

Curso «La bioética:
¢una nueva
disciplina o una ética
aplicada?», COMB

106

Curso «El derecho a
conocer los origenes
biolégicos: retos éticos y
legales», CUIMPB

31

Formacion bioética
para técnicos
en cuidados auxiliares
de enfermeria,
Hospital Clinic
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Con el objetivo de impulsar el estudio y la
difusion de la bioética, la fundacion concedio
en 2015 un premio periodistico, seis becas de
bioética, tres premios de bachillerato y un
premio para centros educativos.
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05_PREMIOS Y BECAS

ENTREGA DE PREMIOS Y BECAS DE BIOETICA
2’7 de octubre de 2015

El acto de entrega de premios y becas de investigacion sobre bioética se
celebrd en el Ateneu Barcelonés e incluyd un homenaje a la figura de Victor
Grifols i Lucas, impulsor de la fundacion y fallecido este afio. Después de
recordar su figura, tuvo lugar la conferencia del acto «La buena vida y la buena
muerte», a cargo de Jesus Mosterin, profesor de Investigacion en el
Instituto de Filosofia del CSIC.

En su conferencia, Mosterin trato su particular vision de la vida y de la muerte.
Para €él, la vida es una obra de arte, en la cual nosotros somos los artistas,
desde el principio y hasta el final. Un final que puede ser oportuno y bienvenido,
si se aborda con serenidad y racionalidad.

Posteriormente se dio paso a la entrega de premios. Los premios fueron
evaluados por un jurado formado por:

Salvador Alsius
Profesor de Periodismo de la Universidad Pompeu Fabra

Margarita Boladeras

Catedrdtica de Filosofia Moral y Politica de la Universidad de Barcelona
Angel Puyol

Director del Departamento de Filosofia de la Universidad Auténoma de
Barcelona

Jordi Cais

Profesor de Sociologia y Andlisis de las Organizaciones de la Universidad de
Barcelona

Marius Morlans
Miembro del Comité de Bioética de Catalufia

XVII BECAS DE INVESTIGACION

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

Loreto Maria Garcia Moyano de la Universidad de Zaragoza por el trabajo:
«Constructo de un instrumento para cuantificar el compromiso
profesional en enfermeria».
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Acto de entrega de los premios y becas.
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Lydia Feito Grande y Tomas Domingo Moratalla de la Universidad Complutense
de Madrid por el trabajo: «Bioética narrativa: aplicacion del modelo en el
ambito clinico y educativo».

Premios y becas El equipo encabezado por Maite Cruz Piqueras de la Escuela Andaluza de
Salud Publica por el trabajo: «La no vacunacién como punto de encuentro:
analizando discursos para tender puentes».

Elena Lauroba de la Universidad de Barcelona por el trabajo: «La proteccion
juridica de las personas intersexuales: repensar desde el derecho las
asignaciones (¢ arbitrarias?) de género».

Sonia Jimeno Ramirez de la Universidad de Barcelona por el trabajo: «Las
patentes biotecnoldgicas: En los limites de la legalidad».

Gemma Robleda y Josep E. Bafos de la Universidad Pompeu Fabra de
Barcelona por el trabajo: «La evaluacion del dolor en personas adultas
sin capacidad de comunicacion. Un analisis bioético en las unidades de
hospitalizacion de pacientes criticos».

BECAS DE INVESTIGACION FINALIZADAS

Se han presentado las memorias y conclusiones de los proyectos ganadores
de la anterior edicion. En la web de la fundacion pueden ser consultados los
trabajos presentados.

«El documento de voluntades anticipadas en salud mental», de Sergio
Ramos Pozon de la Universidad de Barcelona.

«Epidemiologia de la resiliencia», de Jordi Cabos Teixidd de la Universidad de
Barcelona.

«Comunicacion y disculpa después de un error médico», del equipo
liderado por Priscila Giraldo del Instituto Hospital del Mar de Investigaciones
Médicas (IMIM).

«Estudio de la empatia de los médicos y enfermeras de Atencion Primaria
de la Region Sanitaria de Lleida y su relacion con las variables clinicas»,
del equipo liderado por Oriol Yuguero de la Universidad de Lleida.

«El concepto de autonomia del DSM 5: rasgos y posibles implicaciones de
su modificacion», de Omar Garcia Zabaleta de la Universidad del Pais Vasco.

Profesores del IES Fontanelles recogieron el primer premio Etica y Ciencia.
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«Programa de toma de decisiones compartida en el cancer de mama con
mastectomia. El derecho de la mujer a decidir», de Miriam de la Flor del
Hospital Universitario Joan XXIII.

XV PREMIO A UNA OBRA PERIODISTICA

El reportaje «Pacients en espera» (Pacientes en espera) del programa 30
minuts (30 minutos) de TV3, emitido el 1 de junio de 2014, recibi6 el XV Premio
a una obra periodistica sobre bioética, dotado con 3.000 euros.

III PREMIO A TRABAJOS DE INVESTIGACION EN
EL BACHILLERATO

Los premios a trabajos de investigacion sobre bioética en el bachillerato fueron
concedidos a:

Primer premio, Marta Galisteo Garrido del Instituto Llavaneres por el
trabajo: «<Eugenesia actual: ¢ hay que intervenir para mejorar la genética
humana?»

Segundo premio, Mariona Asensio Pedrol y Julia Marqués Espuga del
Instituto Joaquima Pla i Farreras, de Sant Cugat del Vallgs, por el trabajo: «La
intersexualitat, la rotura de un esquema binario».

Tercer premio, Mireia Jaimot Palleja, de la escuela Arabell de Lleida, por el
trabajo «Umbilical Cord Blood Stem Cells Business or Science».

II PREMIO ETICA Y CIENCIA

La segunda edicion de los premios ética y ciencia, destinados a centros
educativos, contd con un jurado constituido por:
Ester Busquets

Profesora de Bioética a la Universidad de Vic - Universidad Central de Catalufia
y colaboradora del Instituto Borja de Bioética (URL)

Eva Calvés
Responsable del programa “Joves i Ciencia” de la Fundaci6 Catalunya-La
Pedrera
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Jaume Funes
Psicologo, educador y periodista

Rosina Malagrida

Responsable de la unidad de participacion ciudadana en investigacion
biomédica del Instituto de Investigacion del Sida IrsiCaixa y coordinadora de
Xplore Health

Ferran Ruiz
Presidente del Consejo Escolar de Cataluiia

Estos premios se entregaron el 22 de diciembre en el Palau Macaya de
Barcelona en un acto que incluyd la conferencia «Los valores te hacen ganar»
a cargo de Pep Mari, psic6logo especializado en rendimiento deportivo. En su
charla habl sobre estrategias para trasmitir valores. Mari explicd como los
valores marcan las reglas del juego de la vida de cada uno. Si se entrenan,
ayudan a tomar decisiones y a ganar, tanto en la vida como en el deporte.
Después de la conferencia tuvo lugar la entrega de premios. Los galardonados
fueron:

Primer premio, IES Fontanelles de Les Borges del Camp por el
proyecto «Juego de Rol del Hospital».

Segundo premio, Instituto Juan Manuel Zafra de Barcelona por
el proyecto «Hacer ciencia para comunicar ciencia».

Tercer premio, Escuela Sant Gervasi Cooperativa de Mollet
del Valles por el proyecto «La donacion de sangre y tejidos, ética
cientifica y realidad social».
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Con el objetivo de ampliar la presencia de la
fundacion fuera de Espana, durante el 2015
se han llevado a cabo dos colaboraciones
internacionales.
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SEMINARIO «CHILDREN AND CLINICAL
RESEARCH»

12 de junio

La fundacion y la prestigiosa institucion Nuffield Council on Bioethics tienen
vigente un convenio de colaboracion en el marco del cual organizaron un
seminario sobre aspectos éticos en la investigacion con nifos. El encuentro,
celebrado en Barcelona, en la sede de la fundacion, conto con la presencia
de una cuarentena de profesionales y expertos invitados, tanto del ambito

de la investigacion pediatrica como de la bioética, procedentes de Esparia y
Reino Unido. EI seminario, de cardcter cerrado, tuvo como objetivo presentar
el documento Children and clinical research: ethical issues, elaborado por el
Nuffield Council sobre esta tematica y, por otro lado, generar debate en torno a
determinadas cuestiones, contrastando el punto de vista de los investigadores
de ambos paises.

Como parte de la colaboracion con el Nuffield Council, la fundacion editd en
castellano los resimenes de este informe y también patrocing la traduccion
al castellano de un video dirigido a nifios sobre investigacion clinica (ver
publicaciones y comunicacion).

CONGRESO ANUAL DE LA EACME
17-19 de septiembre

El Centro de Biogtica Clinica del Mediterraneo, la Universita degli Studi di
Cagliari, Sardegna Ricerche y la Asociacién Europea de Centros de Etica Médica
(EACME) organizaron el congreso anual de la EACME bajo el titulo «Etica clinica:
pasado, presente y futuro» en Cagliari, Italia. La Fundacion participd con la
presentacion oral «1964-2014: 50 afos de la Declaracion de Helsinki: los
dilemas éticos de la investigacion clinica».
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Seminario realizado con el Nuffield Council on Bioethics.
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CUADERNOS

Treinta anos
de técnicas de
reproduccion
asistida

Etica y altruismo

Con la colaboracion de Peter Singer

Treinta anos de técnicas de
reproduccion asistida

En 1984 tuvo lugar en Espafia el primer
nacimiento por fecundacion in vitro. Al cabo
de treinta afos de este hito, la Fundacid Victor
Grifols i Lucas organiz6 un encuentro con

la intencion de hacer balance de lo que ha
significado durante este periodo de tiempo

la aplicacion de las técnicas de reproduccion
asistida. Este cuaderno recoge las ponencias
presentadas.

Etica y altruismo

¢Qué es 1o que nos hace generosos?
Poner rostro a las personas necesitadas,
el sentimiento de que lo que damos es
justo, tener diversidad de procedimientos y
estimulos para dar... Peter Singer y otros
autores reflexionan sobre el altruismo en
este cuaderno.
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Determinantes
personales y
colectivos de los
problemas de salud

Determinantes personales y
colectivos de los problemas
de salud

La salud depende de la voluntad de uno
mismo, del estilo de vida, los riesgos, las
decisiones y el comportamiento personal.

COLABORACIONES
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Children and clinical
research

Entre 2013 y 2015 un grupo de trabajo
dirigido por el Nuffield Council on Bioethics
analizd como podian llevarse a cabo analisis
clinicos con nifios de un modo éticamente

Pero también de la naturaleza bioldgica y
el entorno en el que vivimos. Este cuaderno

Losminosyia M| correcto. El resultado se publico en el informe
investigacion clinica:

aspectos 6ticos | .., Children and Clinical Research. La fundacion

oo oo

INFORMES

La interaccio
public-privat
en sanitat

La interaccion
ptiblico-privado
en sanidad

50

analiza de quién es la responsabilidad de
la salud y cudles son las politicas que de ello
se derivan.

La interaccion publico-
privado en sanidad

Nos encontramos en un contexto donde

la necesidad de racionalizar los recursos
sanitarios y hacer mas eficiente el sistema
ha reabierto con fuerza el debate de la
interaccion publico-privado. Los articulos
contenidos en esta publicacion quieren
ofrecer un punto de partida para abordar
la regeneracion del sistema sanitario
publico desde la complejidad que presenta
actualmente nuestra sociedad.

Edicion bilingte

patrocind la traduccion al castellano de las
ediciones resumidas.

Edicion para nifios y familias:

Participacion de los nifios y jovenes en
la investigacion clinica: como hacerlo
correctamente

Edicion para profesionales sanitarios:

Los nifos y la investigacion clinica:
aspectos éticos
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En el 2015 la fundacién ha continuado
trabajando en comunicacion para conseguir
una mayor difusion y sensibilizacion de las
iniciativas que impulsa en el ambito de la
bioética. En este sentido ha renovado la web
y ha querido potenciar la relacion con los
medios e incrementando la presencia en las
redes sociales.
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08_COMUNICACION

PRENSA

La fundacion ha llevado a cabo una gestion constante y directa con los medios
de comunicacion para informar a la sociedad sobre las actividades que ha
organizado, los premios que ha celebrado y los cuadernos e informes que ha
publicado. En el 2015, la Fundacion envi6 15 notas de prensa, seis de las
cuales hacian referencia a los premios y becas sobre Bioética y al premio
Etica y Ciencia; cuatro en relacidn a los actos que ha celebrado, con especial
atencion a las Conferencias Josep Egozcue sobre eutanasia y suicidio asistido,
y tres notas de prensa sobre las publicaciones del 2015.

WEB Y NEWSLETTERS

En junio de 2015 la fundacion estrend una nueva web con el objetivo de

renovar el disefo, facilitar la navegacion de los usuarios y mejorar la gestion

de contenidos. Se ha estructurado de nuevo la informacion para adaptarla a

las lineas de actividad actuales. De cara al 2016 se prevé aplicar mejoras de
usabilidad, para simplificar el registro de usuarios y la inscripcion de actividades.

Este afio la web ha tenido una media de 1.900 visitas mensuales, una cifra que
representa un ligero descenso respecto a afios anteriores,

Las newsletters  aiuible a la diversificacion de canales de comunicacién.
llegan a 4.700  Actualmente muchos usuarios conocen las actividades de la
usuarios, cifra  Fundacion a través de las redes sociales o newsletters. Solo

que representa un
incremento del 30%

respecto al ano  yn menor nimero de visitas en la web, se ha producido un

visitan la web cuando tienen que inscribirse a actividades
0 descargar publicaciones. Junto con los premios y becas,
estas son las secciones mas visitadas. A pesar de tener

anterior.  aumento de usuarios registrados.
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Publicaciones seguidores, siendo la media mensual de 36 nuevos usuarios. Asimismo,
en 2015, se consiguio una media de 905 visitas mensuales al perfil de la
Fundacion y una media de 19.700 impresiones de los tuits enviados cada mes.
Doster de prensa Los seguidores de la Fundacién en Twitter se caracterizan por estar interesados
Ciftas econdmicas en la ciencia y en noticias de actualidad, el 90% vive en Espaiia y el 48% son
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Esparia y el resto en paises como Argentina, Estados Unidos o México.
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VIDEOS

Este afio, la fundacion ha subido a YouTube videos sobre la conferencia de
entrega de premios y becas de bioética “La buena vida y la buena muerte”,

a cargo de Jesus Mosterin, las conferencias de Christian Felber sobre “La
economia del bien comun”, y la conferencia de Francisco Ayala sobre “Raices
de la moralidad”. En total los 3 videos han tenido 1.790 reproducciones.
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Por otro lado, como parte de la colaboracion con el Nuffield Council on
Comunicacion Bioethics, la Fundacion patrocind la traduccion del video animado “Children

- w e . , - ) ) g ) a——
and clinical research”, dirigido a nifios. Mia, la nifia protagonista, explica en o, g‘%‘%
. . . i~ v vy
primera persona las principales dudas que le surgen a un nifio cuando se le b i+ :y"

invita a participar en una investigacion clinica. El corto recoge los principales
mensajes del informe Children and clinical research: ethical issues editado por
esta institucion.

La buena vida Investigacion médica:
y la buena muerte La decision adecuada para mi
Video traducido al castellano
Raices de u Health research:

la moralidad Making the right decision for me
VO con subtitulos en castellano

La economia
del bien comun

MATERIALES CORPORATIVOS

Con el objetivo de dar a conocer la fundacion y difundir sus iniciativas, este
afo se han editado diversos materiales corporativos. Ademas de los programas
habituales para los distintos actos, se ha disefiado un folleto y se ha renovado
la imagen de los premios y becas y de las carpetas corporativas. Los nuevos
disefios mantienen la identidad visual de la Fundacion y se inspiran en figuras
geomeétricas.
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Cifras economicas
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Las cifras economicas correspondientes

al ejercicio de 2015 pueden ser consultadas
en el balance de situacion y en la cuenta
de resultados.
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10_CIFRAS ECONOMICAS

BALANCE DE SITUACION
31 de diciembre de 2015y 2014

(Expresado en euros)

Activo 2015 2014
Activo no corriente
Inmovilizado material 925 925
Activo circulante
Otros deudores 112 5.309
Tesoreria
Caja 143 311
Bancos e instituciones de crédito ctas. ctes. a la vista  145.791 136.725
Total Activo Circulante 146.046 142.344
Total Activo 146.971 143.269
Pasivo 2015 2014
Fondos propios
Fondo dotacional 12.020 12.020
Excedentes de ejercicios anteriores 33.914 33.026
Excedentes del ejercicio 6.915 888
Total fondos propios 52.849 45.934
Acreedores a corto plazo
Acreedores a corto plazo 0
Total acreedores a corto plazo 0
Proveedores y otros acreedores
Deudas por compras o prestaciones de servicios  68.688 70.294
Administraciones publicas 18.746 17.203
Total proveedores y otros acreedores 87.434 87.497
Otros pasivos corrientes-personal 6.688 9.839
Total acreedores a corto plazo 94.122 97.366
Total Pasivo 146.971 143.269
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CUENTA DE RESULTADOS
31 de diciembre de 2015y 2014

(Expresado en euros)

Gastos 2015 2014
Gastos personal 174.136 137.448
Ayudas monetarias y otros gastos 43.742 69.720
Otros gastos

Servicios exteriores 166.526 251.059

Impuestos 267 282
Total gastos 374.671 458.5609
Resultados positivos de explotacion 6.915 1.491
Resultados positivos de las actividades ordinarias 6.915 1.491
Excedente positivo del ejercicio (beneficio) 6.915 1.491
Ingresos 2015 2014
Ingresos de la fundacion por las actividades

Ingresos de promociones, patrocinadores y colaboraciones 375.921 460.000

Prestacion de servicios 5.665 0
Total ingresos de explotacion 381.586 460.000

Resultados negativos de explotacion

Resultados negativos de las actividades ordinarias

Excedente negativo del ejercicio (pérdida)
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Agenda 2016
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La agenda incluye las actividades
programadas para el 2016. Se trata de una
agenda provisional, con algunas actividades
y fechas pendientes de confirmacion.
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Enero

20 de enero

Curso sobre el documento de
voluntades anticipadas. Quiron
Dexeus

Febrero

16 de febrero

Acto de presentacion del informe
«La interaccion publico-privado
en sanidad»

Del 4 de febrero al 3 de marzo
Curso COMB: «La Bioética, ;una
nueva disciplina o una ética
aplicada?»

Marzo

1 de marzo - 1 de mayo
Curso de Bioética, con el Instituto
Cataldn de Oncologia

9-13 de marzo
Salo de I'Ensenyament

17-19 de marzo
Exporecerca. Taller sobre
El derecho a conocer los origenes

31 de de marzo
Mesa redonda sobre neurociencia
(CCCB)

70

Abril

4 de abril

Conferencia «El cerebro
aumentadon, de Jean-Pierre
Changeux (CCCB)

7 de abril
Conferencia «Vivir para siempre»,
Aubrey de Grey (CCCB)

Mayo

19 de mayo

Conferencia sobre los aspectos
éticos del derecho a conocer Ios
origenes bioldgicos (Barcelona)

Seminario de debate «Consejo
genético»

Junio

14 de junio
Gestion de datos genéticos para
Iinvestigacion (Workshop UVIC)

27 y 28 de junio
Curso COMB: Introduccion a la
bioética

Memoria Anual 2015 FUNDACIO ViICTOR GRIiFOLS I LUCAS

Julio

Barcelona International Youth
Science Challenge: Sesion sobre
Etica y Ciencia, en el marco

del encuentro internacional de
Jjovenes investigadores - Fundacio
Catalunya-La Pedrera, en
Barcelona.

Seminario sobre Salud Publica -
SESPAS (Barcelona)

Septiembre

8-10 septiembre
EACME «30 years of european
bioethics»

Octubre

Seminario «La condicion humana
en la era de la biotecnologia»
(Grupo Aporia)

Acto de entrega de premios
y becas

Noviembre

15 de noviembre
Conferencias Josep Egozcue
«Muerte cerebral y EVP: retos
clinicos y éticos»

17-18 de noviembre
Coloquio ICREA «Personhood and
the locked-in syndrome»

Festival de filosofia “Barcelona
Pensa”

Diciembre

Acto de entrega de Ios premios
Etica y Ciencia
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