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L.a Fundacion

La Fundacion 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.

El patronato de la Fundacion esta constituido por 14 miembros:

Presidenta Vicepresidente Tesorero
Victoria Camps Marc Antoni Broggi Manuel Canivell
Catedratica de Filosofia Moral Meédico cirujano y presidente Meédico y exgerente cientifico de
y Politica de la Universidad del Comité de Bioética de Grifols, SA.
Autoénoma de Barcelona Catalunya.
Vocales
Neal Ball Xavier Carné Vladimir de Semir Francesca Puigpelat
Fundador y presidente honorario de la Jefe del Servicio de Farmacologia Clinica Director del Master de Comunicacion Catedratica de Filosofia del Derecho de la
American Refugee Committee del Hospital Clinico de Barcelona Cientifica de la Universidad Pompeu Fabra Universidad Autonoma de Barcelona
Montserrat Busquets Tomas Daga Pere Ibern Begoiia Roman
Profesora de la Escuela de Enfermeria de la Abogado de Osborne Investigador del Centro de Investigacion Profesora de Filosofia Moral y Politica de la
Universidad de Barcelona Clarke, SLP en Economia y Salud de la Universidad Universidad de Barcelona

Pompeu Fabra de Barcelona

Ignacio Calero Rafael Dal-Ré Josep M? Lozano
Abogado de Osborne Director de Investigacion Clinica del Profesor del Departamento de Ciencias
Clarke, SLP. Campus de Excelencia Internacional Sociales de ESADE
UAM-CSIC

Organo ejecutivo

Nuria Terribas Maria Ferrer Silvia Peraba
Directora general Coordinadora de proyectos Responsable de secretaria y
administracién
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El Derecho a conocer los
origenes de la persona

Percepcion ciudadana
del CI en estudios
pragmaticos de
efectividad comparativa

British Journal of Clinical
Pharmacology

BMC Medical Research
Journal of Clinical
Pharmacology

Jurisprudencia Argentina. XIX
Num. especial de Bioética. 2017-11

Catedra de
Bioética

Fundacion Grifols

de la UVIC-UCC

La actividad de la Catedra de
Bioética que la Fundacion dirige
en la Universidad de Vic-Central
de Catalunya, poco a poco

se consolida y va generando
contenidos, con la voluntad de
albergar bajo el paraguas de

la catedra toda la actividad de
investigacion y docencia que
realiza la Fundacion.

Curso de Formacion
en Buenas Practicas
en Investigacion

Curso Introduccion a la
bioética en la practica
multidisciplinar clinica

Formacion y docencia

Bigdata y uso de
datos clinicos
para investigacion

Proyecto de
investigacion
MINECO en
colaboracién con la
Universidad del Pais

Diagnéstico predictivo de
Vasco, en curso.

Alzheimer: marco legal y ético

Proyecto de investigacién
€11 Curso en colaboracion con la
Fundacion ACE

Colaboracion con el Grupo de
investigacion en Cronicidad
de Cataluna Central C3RG

Colaboracion con el Grupo de
Investigacion APORIA de la
Universidad de Barcelona

Conferencia Dilemas Eticos del
avance biomédico... ;{todo es posible?

En colaboracion con el Patronat d'Estudis
Osonencs y la Universidad de Vic

CRISPR “copy paste” genético.
Entre el miedo y la esperanza

En colaboracion con el ICO

I_T—I:'I Publicaciones

En colaboracién con el Centro de
Regulacion Gendmica
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Sessién de bioética en el
Barcelona International
Youth Science Challenge

» Mas imagenes en la web

Curso de introduccion a la
bioética en el COMB

Sesion de bioética en el
Barcelona International
Youth Science Challenge
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Premios y becas

Con el objetivo de impulsar el estudio y la difusion de la bioética, la
Fundacion concedio en 2017 seis becas de bioética, tres premios de
bachillerato, tres premios para centros educativos y un premio audiovisual.

Entrega XVII Becas de
investigacion

Proyecto Horitzons. Propuesta
metodologica de gamificacion
de la pedagogia hospitalaria
basada en la bioética narrativa

x6

Construccion y determinacion
de propiedades psicométricas
de un cuestionario para evaluar
la percepcion del respeto y

y en el modelo de humanizacion

mantenimiento de la dignidad

de la asistencia a los menores
hospitalizados

de Julia Martin

La transexualidad en ninos y
adolescentes. Aspectos éticos de

en pacientes hospitalizados
(CuPDPH)

del equipo liderado por Beatriz
Campillo

Modos de desacuerdo en

su categorizacion y tratamiento

Bioética: el publico y los expertos

de Sabel Gabaldén

Planificacion de Decisiones
Anticipadas (PDA) y la
comunicacion en pacientes con

de Hugo Viciana

Psoriasis y autonomia ejecutiva:
una propuesta de mejora de

enfermedad cronica compleja
y con enfermedad cronica
avanzada

del equipo liderado por Christian
Villavicencio

adherencia de los pacientes al
tratamiento de la psoriasis

de Ion Arrieta

ﬁ Conferencia de Guillem Lopez Casasnovas
"Hacia un sistema sanitario sostenible y

éticamente legitimado"

IV Premios a trabajos de
investigacion bachillerato

i

Dilemas éticos de una larga vida

Joana Krause
Instituto Premia de Mar

2

Bioética y residencias para los
mayores

Sara Clota
Instituto Canigd de Almacelles

2

Nacidos por necesidad: Bioética
del bebé medicamento

Wiam Koubiss
Instituto Vinyes Velles de Montornes
del Valles

I Premio audiovisual
Documental "Solo era un perro"

de Irene Domeénech y Haydée Vila

Premios y becas

eeg
*+-—e-¢

20 de diciembre

Entrega de los premios
ética y ciencia

2

El pensamiento natural: bondad y esfuerzo

Instituto de Sentmenat

2

Robética

Colegio Mare de Déu dels Angels
de Barcelona

i

Mision a Marte

IES A Xunqueira II de Pontevedra

ﬁ Conferencia de Salvador Macip

"Jugar a ser dioses: Los retos
éticos y sociales de la medicina
del siglo XXI"
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» Mas imagenes en la web

Irene Domeénech
y Haydée Vila,
ganadoras

del premio

audiovisual Instituto de Sentmenat,

primer premio Etica y
Ciencia

FU/N piog LT "
WA 'OL &
GRiFe

2

Colegio Mare de
Déu dels Angels,
segundo premio
Etica y Ciencia

2

IES A Xunqueira

I de Pontevedra,
Ganadores de las becas y premios de tercer premio Etica
bachillerato y Ciencia
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Internacional

Durante el 2017 se han llevado a cabo tres colaboraciones internacionales.

GLASGOW, ESCOCIA
25 de noviembre

Nuria Terribas, en

V58 dBeses representacion del Comité
SRR IR BB RRRRRHR S de Bioética de Cataluria,
R R R T expuso la proposicion de ley
sobre eutanasia y suicidio
- hesssssecs ‘e o asistido, presentada al
ITI Parlamento de Catalunya.
SANTIAGO DE CHILE, CHILE *— cefes’ ..
7'y 8 de julio
XI Seminario Internacional de Bioética
“Bioética y vulnerabilidad”
Conferencias:
“Incapacidad y discriminacion“ y ANDORRA LA VELLA, ANDORRA
“Confidencialidad. Datos sensibles" 10-11 de marzo, 16-17 de junio, 29-30 de septiembre, 156-16 de diciembre
a cargo de Nuria Terribas. Participacion de Nuria Terribas, en el Comité Nacional de Bioética

de Andorra, en calidad de experta en bioderecho y ahora secretaria del
mismo. Este 6rgano, desde su creacion el afio 2014, asesora al gobiermo
andorrano, que se encuentra en fase de definicion de su marco ético-
juridico en temas biomédicos y de derechos de los ciudadanos en el
contexto de salud.
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Colaboraciones
institucionales
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Consejo de Fundaciones por
la Ciencia

La Fundacion forma parte de éste
colectivo que, bajo el amparo de la
Fundacion Espanola para la Ciencia y la
Tecnologia (FECYT), agrupa fundaciones

de todo el territorio nacional dedicadas
a temas de ciencia. Esta prevista la
coordinacion de un grupo de trabajo
sobre Etica y Ciencia. .

Asociacion Bioinformaticos
Barcelona

La Fundacién forma parte del grupo de
trabajo en Etica, Seguridad v Regulacion de
la Asociacion Bioinformaticos de Barcelona,

desde donde se esta elaborando un mapa

de contenidos en la materia en diferentes
estudios de bioinformatica, asi como también
una propuesta formativa en ética y seguridad
para futuros profesionales del sector.

Colaboraciones institucionales

Asesoria en Comités de
Etica Asistencial

Nuria Terribas, directora de la
Fundacion, participa como miembro
activo y en calidad de experta en
bioética en el Comité de Etica
Asistencial de diferentes instituciones
sanitarias de Catalunya: Althaia Red
Asistencial de Manresa, Hospital del
Espiritu Santo, Grupo Mutuam.

ME

Comiteé para la elaboracion
del Codigo Etico del Servicio
Publico de Catalunya

Nuria Terribas forma parte de este
Comité “ad hoc”, que durante el 2016 y
con continuidad estda trabajando en la
elaboracion de este codigo, por encargo
de la Generalitat de Catalunya. Durante
el 2017 el Codigo ha quedado ya definido,
pendiente de su revision externa y
difusion final.

Entidades colaboradoras en 2017:

Althaia, Red Asistencial de Manresa, Ateneu Barcelonés, Colegio Oficial de Médicos de Barcelona, Centro Civico Urgell, Colegio Oficial de Enfermeras y
Enfermeros de Barcelona, Consorcio Universidad Internacional Menéndez y Pelayo Barcelona (CUIMPB), DIXIT, Fundacién Catalana per a la Investigacion
y la Innovacién, Fundacién Catalunya-La Pedrera, Fundacion Hospital Esperit Sant, Fundacion ACE, Instituto Catalan de Oncologia (ICO), Magma, Obra
Social “la Caixa”, Sociedad Catalana de Filosofia, Sociedad Espafiola de Salud Publica y Administracion Sanitaria (SESPAS), Universidad del Pais Vasco,
Universidad de Barcelona y Universidad de Vic-Central de Cataluna.
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Iatrogenia y
medicina defensiva

La iatrogenia, los efectos adversos
que la practica médica provoca,
muchas veces se asocia con
errores y negligencias de los
profesionales. Paradojicamente,
una de las causas de su
incremento es la llamada
medicina defensiva, la finalidad
de la cual es la autoproteccion
Versus eventuales reclamaciones.
Diferentes profesionales tratan

el tema desde las perspectivas
meédica, juridica vy filosdfica.

Crisis y salud
mental en nifnos
y jovenes: ;causa
0 consecuencia?

La fundacion Probitas y la
Fundacion Victor Grifols i Lucas
organizaron una jornada para
analizar los efectos de la crisis

en la salud mental de los nifnos y
jovenes. También se debatid sobre
la necesidad de una red sanitaria,
social y escolar bien coordinada
para fomentar la salud mental y
detectar precozmente situaciones
de riesgo. Este cuaderno recoge
las ponencias presentadas.

¢Debemos revisar el
concepto de muerte?

Debate sobre el estado vegetativo
persistente y la muerte cerebral

Esta publicacién se centra
en las cuestiones éticas,
meédicas y legales de la
muerte cerebral y del estado
vegetativo persistente. Incluye
articulos de James Bernat,
profesor de Neurologia y
Medicina de la Universidad
de Dartmouth, asi como otros
expertos de diversos ambitos
profesionales.

CRISPR... ;debemos
poner limites a la
edicion genética?

Nuevas técnicas de edicion
genética como el CRISPR/
Cas9 abren un abanico de
posibilidades en la salud de las
personas. Permiten corregir
genes defectuosos para curar
enfermedades y también
mejorar caracteres de futuros
individuos o especies animales
0 vegetales. /Quién tiene que
determinar sus usos? ¢Es
necesario poner limites?
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Comunicacion

Comunicacion

La Fundacion ha continuado trabajando en comunicacion para
conseguir una mayor difusion y sensibilizacion de las iniciativas

Prensa

O Notas de prensa

21

Impactos de O
prensa online

[]

135

O Impactos de
prensa escrita

128

Impactos O

de radio

e215

O Impactos
de television

-8

que impulsa en el ambito de la bioética.

Web

O
#1450

Usuarios mensuales web

2

Paginas mas visitadas:
publicaciones, calendario, becas
y premios audiovisuales.

Usuarios suscritos O
a newsletters

15870

O Newsletters
enviadas

2120

Redes sociales

B°6
1800 718

seguidores  seguidores

° QO Videos subidos en
2017:

1 7 O O O Bioética en las aulas

Implicaciones éticas de la
visualizaciones inteligencia artificial

de los 48 videos Terra 1 humans units de les mans

diSponibles Hay historias que vale la
pena contar

@ Salvador Macip “CRISPR... Hem de
posar limits a 1'edicié genética?”

9’ 37" de duracion
media

ofin
240 seguidores
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https://twitter.com/fundaciogrifols?lang=es
https://www.facebook.com/FundacioGrifols/
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https://www.youtube.com/user/fundaciogrifols
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https://www.youtube.com/watch?v=QJSwNKg2Yiw
https://www.youtube.com/watch?v=cFcdOFTShHU
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https://www.youtube.com/watch?v=2EDtyJkJ878
https://www.youtube.com/watch?v=2EDtyJkJ878
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Resumen de prensa

Algunas de las noticias mas representativas donde
aparece la Fundacion, publicadas en los medios.

El Periddico The Herald

Catalan bioethics expert Nuria Terribas says 25 11-17
Scots colleagues wrong to oppose assisted dying B

law
Exclugive by Helen Mcard EITIE e al]
Heafth Comespondent

¢Estamos preparados?

LA DECISION DE MORIR

19-02-17

Medical eth P errib g @ aking in a debate in
Clasgow today (Photograph by Calin uum.. Herald & Times)

° o @ o B 28 comments

DE MAYO AL 4 DE JUNIO DE 201

quinaria genética, habria que ha-
cer un trabajo més en profundi-
dad, que ya lo hemos iniciado.

» ;Serianecesariollevar a cabo
algin tipo de convencién inter-
nacional para regular la edicién
genética?

. En 1975 tuvo lugar en Asilo.
‘mar (California, EEUU) una confe-
rencia organizada para revisar el
progreso cientifico en la inves-
tigaci6n sobre las moléculas de
ADN recombinantesy para discu-
tirlas formas adecuadas e tratar

5 amys. Vaig néixor 3 Londros  vise a Brighton, on soc professors cmérita de Politien Socialalaseva
iy eritat. Kt da, serse fills Lo mcu L k

weetn el bemestur dieds souse

S
Thecrulin e

plely. Losmevesereencessbn dtkquos
“Discriminem la gent gran, que
és el que serem: quina bogeria”

1os riesgos potenciales de indole
biolégica de este trabajo. Hay gen-
12 que plantea la necesidad de e

editar esta conforencia para ol di-
seflo de un camino responsable,

‘peroyo considero que seria un fra

caso,

eimer,porque n 197 habia
e T Cine que
e it aborda
e o
Fusoson mucha més gems de lamuerte
ey waindos endns
Seepatn g ahora s on digna
{aimetiguain yaesan ociades
S r———————— A
o
 Houilosso los prncipales
[ )4 4 . rotos alos que s enfrentard la
epro UGCIO“ Yy ganadaeria. 10C0S i

caciones y posibilidades que la

T
S
i P

i e

pales han de s reprocuccién
bumanayla

Do todas aspoenciaies aplica-
ciones,sin dudala que genera una.
‘mayor controversia es la altera-
cion de embriones. Pocos dudan
delanecesidad de utilizarla ala

Johnny cogio su fusil

rclie Damen Trammtos 1ot coe e
Batzerm, dao

Timosty
| 0 Lot e

Una jornag
discultir los i

da por la F
icos de la

investigacio depend Unadel; lssque  horade
edscceniaremedco com RespussTa. Muchas veces se ve i hemos llegad trata de 5 es més
La é 4 6 una uanolagm irenstormadrs. - docuandose bordan temascomo
b M:'d)rnnqurlnw la investigacion Laou - Pri dble,  lamejora de los embriones.
Vi teris ‘Ahora mismo tenemos en mar-

y
timos afios. El impacto de nuevas  si6n equivocada de su papel. EI - mos un grupo interdisciplinar He-  edicién genética y de una forma  chauna gran encuesta publica con
b Lesindu-  trabajo del tres para en-

dable. En este sentido, las posibi-  p: anzar leyes, losofia,é i permite re-  tender cudl es la opinion piblica
lidades que se han abierto plan Tos proble. ducirameses v.mbnjos queantes  sobre este tema. La manipulacién
mas en la invest - ra b impor- genética un gran
topara dola forma enla i i tant potencial para mejorarla produc-
I g0 v Gon muestro Setrat también de una tcnl. o de 1 ganident,auno bay
Hace va e h innova-  mos dar puedan ca seguridad de
‘meses cientificos, clinicos y juris- ciones. szr\nrulegaben\anxapnm afron-  némica comparada con otras. Y los alimentos que deben ser teni
Mepicolas ¥ por iltimo, que esti on continuo  das en cuenta.
dud técnica  al queno Loque  Trabajaimos pues como un nexo Todoestojun
se pucda aplicar a embriones hu- hay que hacer s reconocer este entre. m academlms laindus-  to hace que cada vez mas se uti-  cadas comolas principales preo-
ad com-  triay la liceenla yahora
rios de seguridad que, en el es-  pleja. * tHasta qué pumo osimpor. - empiocen a buscareaplicaciones _ también s han sfalado otres
tado actual dela »4C6 izaycompo-  tante enla el prcticas. omo l control vectorial de enfer.
a (ver DM del 3 le Nuffield sobre  CRISPR?
X2016) Bioética? n Estees Cudles son las principales
1991, ha hemos elinfor.  tiones éticasde dil
douna reput 1 consejo Esta in- de presentar. ¢ s encontrado?
porasesorar a los responsables . Unaha sidola ambigiiedad en
politicos y estimular el debate en la terminologia. Palabras como
bioética. Su director adjunto, Peter [11 tural,

Mills, presentaba en Barcelona la
semana pasada ol informe que vie-
nen de elaborar sobre la edicion

den ser entendidas de formas muy

La Vanguardia

Antes de sentarsea discutir sobre

#-== | Diario Médico 17-11-17
29-05-17

De todas las potenci

organiza la Fundaci6n Victor Gri-
fols i Lucas,

erecunta. ;Cudl debe ser el pa-
pel de la bioética en la ciencia
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Cifras economicas

Las cifras econdmicas correspondientes al ejercicio de 2017 pueden ser
consultadas en el balance de situacion y en la cuenta de resultados.

Balance de Situacion
31 de diciembre de 2017 y 2016

Activo 2017 2016 Pasivo 2017 2016
Activo no corriente Fondos propios
Immovilizado material 462 694 Fondo dotacional 12.020 12.020
Otros deudores Excedentes de ejercicios anteriores 50.492 40.829
Otros deudores 75.470 839 Excedentes del ejercicio -31.552 9.663
Tesoreria Total Fondos Propios 30.960 62.512
Caja 400 143 Acreedores a corto plazo
Bancos e instituciones de crédito ctas. ctes. a la vista bb.716 166.639 Acreedores a corto plazo 0 0
Total activo circulante 131.586 167.621 Total acreedores a corto plazo 0 0
Total activo 132.048 168.315 Proveedores y otros acreedores
Deudas por compras o prestaciones de servicios 71.580 77.879
Administraciones publicas 21.849 19.953
Total proveedores y otros acreedores 93.429 97.832
Otros pasivos corrientes-personal 7.659 7.970
Total acreedores a corto plazo 101.088 105.803
Total Pasivo 132.048 168.315

La memoria adjunta forma parte integrante de las Cuentas Anuales.
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Cifras economicas

Las cifras econdmicas correspondientes al ejercicio de 2017 pueden ser
consultadas en el balance de situacion y en la cuenta de resultados.

Cuenta de resultados
31 de diciembre de 2017 y 2016

Cifras economicas

Ingresos 2017 2016 Gastos 2017 2016
Ingresos de la fundacion por las actividades Gastos personal 203.924 198.111
Ingresos o_le promociones, patrocinadores y 375000 425.000 Ayudas monetarias y otros gastos 54.132 49.115
colaboraciones
Otros gastos
Prestacion de servicios 1.340 2.23b
Dotacion Amortizacion 231 231
Total ingresos de explotacion 376.340  427.235 — _
Servicios exteriores 149.281 169.838
Resultados negativos de explotacion 31.552 -
Impuestos 322 270
Resultados negativos de las actividades 31.552
ordinarias : ) Total gaStOS 407.890 417.565
Excedente negativo del ejercicio (pérdida) 31.552 - Resultados positivos de explotacion 0 9.670
Resultados financeros por intereses 2 7
Resultados positivos de las actividades
.. 0 9.663
ordinarias
Excedente positivo del ejercicio (beneficio) 0 9.663

La memoria adjunta forma parte integrante de las Cuentas Anuales.
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