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Presentem a continuacio les diferents activitats que la nostra Fundacié ha organitzat durant I'any
2010. Ha estat un any intens en debats i conferéncies entorn de temes que figuren en I'agenda actual
de la bioética o fan referéncia a gliestions poc tractades fins ara i que haurien de mergixer més atencio.
En aquest ultim grup es poden incloure el seminari que va tractar la “Maleficéncia en els programes
de prevencié del cancer de mama” i el debat sobre “La subrogacié uterina”. El primer tema pertany a
I'ambit de la salut publica, una area que planteja interrogants socials, etics i politics extremadament
complexos. Des de la Fundacio hem volgut encetar una linea de reflexio sobre aquesta area, comen-
cant per analitzar i avaluar els programes de prevencio del cancer de mama. Lobjectiu més general
que ens proposem és estimular la discussio etica sobre la justificacio, les raons i les consequiencies de
certes intervencions en materia de medicina preventiva no sempre clarament beneficioses per a les
persones a qui van dirigides. Pel que fa al tema de la subrogacio uterina o de les anomenades “mares
de lloguer”, es tracta d’un suposit actualment prohibit per la majoria de les legislacions, perd permes
en alguns paisos. Ates que en una societat globalitzada és cada cop més facil eludir les prohibicions
del propi Estat i obtenir en un altre pais el que aqui no esta permes, convé tenir clares quines son les
raons que fan éticament inacceptable aquesta prestacio. El debat que vam organitzar ofereix argu-
ments en aquest sentit.

Fa uns quants anys, la Fundacio va iniciar una série de debats i reflexions al voltant de la comuni-
cacio medica i cientifica i els problemes étics que planteja. El tema té una bona recepcio per part tant
dels professionals sanitaris com dels periodistes de tots els mitjans que es troben amb la necessitat
d’afrontar els reptes inédits derivats de les tecnologies de la informacio que han revolucionat el mon
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de la comunicacio sanitaria. Amb la col-laboracié de I'Observatori de la Comunicacio Cientifica de la
Universitat Pompeu Fabra, ens hem proposat mantenir aquestes reflexions i anar concretant i analit-
zant cada una de les qliestions que afecten a I'educacid i transmissio de la cultura sanitaria en I'eépoca
d’internet, per tal d'establir els perills i els avantatges que les noves tecniques ofereixen i donar pautes
per avaluar-les.

Les darreres conferencies Josep Egozcue van tenir com a professor convidat al Dr. Mark Siegler, de
la Universitat de Chicago. El prestigi professional del Dr. Siegler i el reconeixement que mereix com
un dels promotors de I'ética medica va convocar a una considerable audiéncia que va poder seguir i
debatre amb el ponent els problemes derivats de la relacio entre els metges i els pacients en un temps
que malda per superar i corregir la relacio paternalista i autoritaria del passat. En continuitat també
amb el que la Fundacid realitza des de fa uns anys, es va organitzar un curs, en col-laboracié amb la
Universitat Internacional Menéndez Pelayo, sobre “La persona gran malalta”. El curs va estar dedicat
a les diferents vessants i conflictes que presenta el tractament de les malalties i dependéncies que
afecten a les persones grans amb la finalitat d’aconseguir que una vida amb més anys no deixi de ser
una vida de qualitat.

El que atorga un valor afegit a les activitats que realitza la Fundacio és I'esforg per publicar les po-
nencies i els debats que es van produint. Els Quaderns de la Fundacio han arribat aquest any al nime-
ro vint-i-cinc. Va creixent també el nombre dels Informes de la Fundacid i la col-leccid de debats que
responen al titol d'Interrogants étics. S6n publicacions demandades sobretot com ajut a la docencia i
a la difusio de la biogtica a les universitats, instituts i altres centres de formacio.
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Finalment, posem un interés especial en la constant renovacié de la nostra web per tal de que la
informacio sigui facilment accessible per a tothom. Fomentem la participacio de les persones que ens
segueixen i enviem les nostres publicacions a qui les sol-licita. En el 2010 hem estrenat un canal a
YouTube, que permet visionar els moments més interessants i representatius de les activitats que re-
alitzem.

Tot recollint una idea de Pedro Lain Entralgo, el Dr. Mark Siegler recordava en les seves conferénci-
es que el caracter de la relacio medica és el d’una relacio d’amistat. | afegia: “aquest és el llenguatge
de la professionalitat”. Podem dir que els plantejaments i debats que la Fundaci6 proposa, des de la
perspectiva de I'ética, son, entre d’altres coses, una manera de recuperar el sentit més autentic de
I'excel-léncia professional.

Victoria Camps
Presidenta

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Objectius

La Fundaci¢ Victor Grifols i Lucas té com a finalitat promoure I'estudi i el desenvolupament de la bio-
gtica en el mon de la salut humana i les ciéncies de la vida.

Constituida el 1998 sota els auspicis de , holding dedicat al sector farmacéutico-
hospitalari, la Fundacié és un organ independent que dedica recursos a la investigacié dels pro-
blemes étics que es plantegen entre els diversos col-lectius que treballen en el camp de la salut.
Els objectius de la Fundacio son els segiients:

e |mpulsarl'estudienarees especifiques de la biogtica através de la concessid de bequesi premis.

¢ QOrganitzar conferencies i seminaris que divulguin i aprofundeixin en les qliestions étiques que
constantment plantegen les ciencies de la vida o de la salut.

¢ Elaborar publicacions que divulguin els treballs de la Fundacio.

e Estar oberta a totes aquelles activitats que ajudin a aprofundir en I'etica de la vida.

La Fundacio

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Patronat

El Patronat de la Fundacio esta constituit per catorze membres de reconegut prestigi en les diver-
ses arees d’estudi de la biogtica. La seva vinculacio amb disciplines tan diverses com la filosofia, la
medicina, la docéncia o el dret aporta una aproximacio multidisciplinaria a I'activitat de la Fundacio.

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

Vicepresident: Marc Antoni Broggi
Metge cirurgia i president del Comite de Bioética de Catalunya

Tresorer: Manuel Canivell
Metge i ex gerent cientific de Grifols, S.A.
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Vocals:

Francesc Abel
President del Patronat de I'Institut Borja de Bioética

Neal Ball
Fundador i president honorari de |’/ American Refugee Committee i membre del Comite America de la
UNICEF

Ramon Bayés
Catedratic de Psicologia Basica i professor emerit de la Universitat Autonoma de Barcelona

Montserrat Busquets
Professora de I'Escola d’Infermeria de la Universitat de Barcelona

Ignacio Calero
Advocat d'Oshorne Clarke S.L.P.

Xavier Carné
Cap del Servei de Farmacologia Clinica de I'Hospital Clinic de Barcelona

Tomas Daga
Advocat d'Oshorne Clarke S.L.P.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Vladimir de Semir
Professor i director de I'Observatori de la Comunicacio Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra de
Barcelona

Guillem Lopez i Casasnovas
Catedratic d’Economia de la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona

Josep M2 Lozano
Professor del Departament de Ciéncies Socials d’ESADE

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

El Patronat

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Durant el 2010 la Fundaci6 ha impulsat diverses activitats amb I'objectiu de generar debat i reflexid
sobre aspectes relacionats amb la biogtica.
Presentacio del llibre Etica en enfermeria

El primer acte de I'any va ser la presentacio del llibre Etica en enfermeria. EI 9 de marg la Fundacié va
convidar a una de les autores d’aquest manual, Verena Tschudin, per a presentar I'edicié espanyola del
llibre publicat per I'editorial Triacastela. En I'acte de presentacio Tschudinvaimpartir la conferéncia: “La
importancia de I'aprenentatge, I'ensenyamenti practica de I'ética en infermeria”. Lacte es va organitzar
en col-laboracio amb el Col-legi Oficial d’Infermeria de Barcelona (COIB), a la seu d’aquesta entitat.

Van participar:
¢ Mariona Creus, presidenta del COIB.
¢ Montserrat Busquets, infermera i membre del Patronat de la Fundacid Victor Grifols i Lucas.
¢ Maria Gasull, membre de la Comissié Deontologica del COIB.

e José Lazaro, director de la col-leccio Humanidades Médicas de I'editorial Triacastela.

Presentacié del llibre Etica en enfermeria
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Seminari: Maleficéncia en els programes de prevencio

En col-laboraci6 amb I'Institut d’Estudis de la Salut (IES), la Fundacié va organitzar el 20 d’abril el
seminari Maleficéncia en els programes de prevencio. Aquesta jornada va tractar els aspectes étics
dels programes de prevencio secundaria del cancer de mama mitjangant el cribratge de poblacions de
dones aparentment sanes entre 50 i 74 anys a partir de la mamografia biennal.

Al seminari participaren com a ponents:
¢ Andreu Segura, responsable de Salut Publica de I'Institut d’Estudis de la Salut.

¢ José Ramon Repullo, cap del Departament de Planificacid i Economia de la Salut de I'Instituto
de Salud Carios Ill.

¢ Ricard Meneu de la Fundacion Instituto de Investigacion en Servicios de Salud de Valéncia.
e Teresa Queiro de I'Agéncia d'Avaluacid de Tecnologies Sanitaries de Galicia.

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

Seminari: Maleficéncia en els programes de prevencio
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Interrogant étic: La subrogacio uterina

La Fundacid va celebrar una nova edicio del cicle interrogants étics el 22 d’abril amb el debat: La
subrogacio uterina. Analisi de la situacio actual. Els interrogants étics sén una iniciativa de la Fundacio
que té com a objectiu reunir a un reduit grup d’experts per discutir sobre un tema d’actualitat relacio-
natamb la bioética i generar opinid. En aquest cas es va tractar un dels aspectes més controvertits de
la reproduccio assistida, la subrogacio uterina, popularment coneguda com la maternitat amb mares
de lloguer.

Coordinadors:

¢ Francesca Puigpelat, catedratica de Filosofia del Dret, codirectora del Postgrau sobre Génere
i Igualtat de la Universitat Autonoma de Barcelona i membre del Patronat de la Fundacio Victor
Grifols i Lucas i del Comité de Biogtica de Catalunya.

e Bonaventura Coroleu, cap del Servei de Medicina de la Reproduccio de I'Institut Universitari
Dexeus i president de la Sociedad Espariola de Fertilidad.

Interrogant etic: La subrogacio uterina
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Especialistes convidats:

Itziar Alkorta, professora titular de Dret Civil i vicerectora de Qualitat i Innovacié Docent de la Uni-
versidad del Pais asco.

Montserrat Boada, directora dels laboratoris de Reproducci6 Assistida de I'Institut Universitari
Dexeus.

Victoria Camps, presidenta de la Fundacié Victor Grifols i Lucas.
Diana Guerra, psicologa clinica de I'lVI Barcelona.
Juan Ortiz, advocat i coordinador Juridic de NQ Abogados Esparia.

Carme Valls-Llobet, metge endocrindloga i presidenta de la Fundacié Catalunya Segle XXI.
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Seminari: Etica de la comunicaci6 cientifica

Al 2001 la Fundacio va organitzar un primer debat sobre I'ética de la comunicacio cientifica. Des-
prés de nou anys era indispensable efectuar una actualitzacid degut al profund i rapid canvi produit
en el mon de la comunicacid. Amb la col-laboracié de I'Observatori de la Comunicacio Cientifica de
la Universitat Pompeu Fabra, la Fundacié va convocar una segona jornada de debat coordinada per
Vladimir de Semir, director de I'Observatori. Es va plantejar amb un format obert, consistent en dues
poneéncies seguides de quatre grups de treball integrats per professionals i estudiants del Master de
Comunicacid Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra.

Conferéncia: “Individual healthy behaviour and healthy
life styles. Advances in prevention and Chronic Care Ma-
nagement”

Per segon any consecutiu la Fundacid va col-laborar amb el Global Health Leadership Forum, amb
el patrocini d’'una de les seves sessions. Aquest curs és un seminari especialitzat en gestié sanitaria
organitzat per la Barcelona Graduate School of Economics, el Centre de Recerca en Economia i Salut
(CRES) i la Universitat de Berkeley.

Conferencia: “Individual healthy behaviour and healthy
life styles. Advances in prevention and Chronic Care Ma-
nagement”
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En aquesta ocasio la Fundacio va patrocinar la conferéncia “Individual healthy behaviour and
healthy life styles. Advances in prevention and Chronic Care Management”, realitzada per Rafael
Bengoa, conseller de Salut del Pais Basc, i Ellen Nolte, directora de Rand Europe. Aquesta conferencia
es va plantejar com un acte obert als professionals interessats en salut publica i gestié sanitaria.

IV Cicle de conferencies Josep Egozcue

Les Conferencies Josep Egozcue s’han consolidat com la cita anual de la Fundacié amb experts
internacionals en biogtica. Aquest any el ponent convidat a la quarta edicio de les conferencies, cele-
brades el 191 20 d’octubre, va ser Mark Siegler, catedratic de medicina i director del MacLean Center
for Clinical Medical Ethics de la Universitat de Chicago.

Les conferéncies de Mark Siegler van tractar:
“Les tres edats de la medicina i la relacio metge-pacient”

Siegler va parlar de les diverses etapes en la relacié metge-pacient: I'época del paternalisme,
I'época de I'autonomia del pacient i I'eépoca de la burocracia. En totes aquestes etapes s’ha produit
una interaccid entre el metge i el pacient que ha portat recentment a un model basat en la presa
de decisions compartida.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS

Mark Siegler
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“Aportacions passades i futures de I’ética medica en la cura del pacient”

En aquesta conferéncia Siegler va destacar com la recerca, els avencos tecnologics i el canvi
en la relacid metge-pacient han suscitat un major interes en I'ética. En els darrers cinquanta anys
I'ética ha contribuit a millorar la relacié metge-pacient.

Curs: La persona gran malalta: fragilitat i autonomia

El darrer acte de 'any va ser el curs “La persona gran malalta: fragilitat i autonomia” coorganitzat
per la Fundacio i el Consorci Universitat Internacional Menéndez Pelayo — Centre Ernest Lluch de Bar-
celona, i amb la col-laboracio de la Fundacié Letamendi Forns. El curs, celebrat I'11 i 12 de novembre,
el va dirigir Marc Antoni Broggi, president del Comite de Biogtica de Catalunya i patrd de la Fundacio
Victor Grifols i Lucas. El curs partia de la necessitat d’aconseguir que la persona, encara que Sigui
gran i estigui en una situacio de dependencia fisica, participi al maxim en les decisions que I'afecten.

Participaren com a ponents:

e Salvador Altimir, coordinador de la Unitat de Geriatria i Gerontologia de I'Hospital Germans Trias
i Pujol.

¢ Rogeli Armengol, psiquiatre i autor del lliore La felicidad y el dolor: una mirada ética.

Curs: La persona gran malalta: fragilitat i autonomia

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Ramon Bayés, catedratic de Psicologia Basica de la Universitat Autonoma de Barcelona.

Josep Maria Bosch, coordinador del Programa de Comunicacid i Salut de la Societat Espanyola
de Medicina de Familia i Comunitaria (semFYC).

Josep Maria Busquets, metge del Programa d’Atencio Domiciliaria i Equips de Suport (PADES).
Victoria Camps, presidenta de la Fundacié Victor Grifols i Lucas.

Laura Coll, metge i investigadora de I'Institut de I'envelliment de la Universitat Autonoma de
Barcelona (UAB).

James Draneg, professor de la Universitat Edinboro de Pennsylvania.
Pilar Gomez, psicologa clinica i psicoanalista.
José Leal, psicoleg clinic i psicoanalista.

Clara Llubia, metgessa del Servei d’Anestesiologia i Reanimacid de I'Hospital Universitari Ger-
mans Trias i Pujol de Badalona.

Mercé Pérez Salanova, responsable de I’Area Psicosocial i de Participacié de la Universitat Au-
tonoma de Barcelona (UAB).

Montse Puig, infermera del Programa d’Atencié Domiciliaria i Equips de Suport (PADES).

Curs: La persona gran malalta: fragilitat i autonomia
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¢ Pilar Rodriguez, responsable de qualitat d’ABD.
¢ Begona Roman, professora de Filosofia Moral i Politica de la Universitat de Barcelona.

e Jordi Trelis, cap de Cures Pal-liatives de I'Institut Catala d’Oncologia de I'Hospital Germans

Trias i Pujol.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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Premis sobre Bioetica

Un dels objectius de la Fundacid Victor Grifols i Lucas és impulsar la recerca en biogtica. La Funda-

ci6 concedeix cada any un premi de recerca, un premi periodistic i quatre beques d’investigacio sobre

biogtica.

El passat 19 d’octubre, en el marc de les Conferéncies Josep Egozcue, es va celebrar I'acte de lliu-

rament dels premis i les beques. En aquesta convocatoria es van presentar 11 treballs al premi d'in-

vestigacio, 29 projectes de recerca i 9 treballs a I'obra periodistica.

Composicio del jurat

Els premis van ser avaluats per un jurat format per:

Salvador Alsius, dega dels Estudis de Periodisme a la Universitat Pompeu Fabra.

Margarita Boladeras, catedratica de Filosofia Moral i Politica de la Universitat de Barcelona i
portaveu del jurat.

Jordi Calis, professor de Sociologia i Analisi de les Organitzacions de la Universitat de Barcelona.
Marius Morlans, membre del Comité d’Etica Assistencial de I'Hospital Universitari Vall d’Hebron.

Francesca Puigpelat, catedratica de Filosofia del Dret de la Universitat Autonoma de Barcelona.
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XII Premi d'Investigacio sobre Bioeética

El Premi d’Investigacio sobre Biogtica, dotat amb 6.000 euros, va ser concedit a Josefina
Goberna Tricas, professora de I'Escola Universitaria d’Infermeria de la Universitat de Barcelona, pel
treball: Dones i procreacio: ética de les practiques sanitaries i la relaci6 assistencial en em-

baras i naixement.

El treball és una tesi doctoral que planteja una reflexio ética per tal de donar resposta a la realitat
contemporania d’assistencia sanitaria alamaternitat. Aquesta assisténcia es desenvolupa en un entorn
altament tecnificat acompanyat d’'una certa deshumanitzacio en la relacio assistencial.

Premis

Josefina Goberna Tricas

XII Premi d’Investigacio sobre Biogtica


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

El programa “30 minuts”, de TV3, va ser el guanyador del X Premi a una Obra Periodistica, dotat
amb 3.000 euros. “30 minuts” va ser guardonat pel reportatge , emes el 4 d’octubre
de 2009.

En els Ultims anys hi ha hagut un degoteig de casos d’eutanasia, suicidis assistits 0 bé peticions de
retirada de tractaments que mantenen vives les persones de manera artificial. El reportatge de “30
minuts” parla del dret de decidir com i quan morir, a través del testimoni de tres persones que pateixen
una malaltia degenerativa i incurable.

X Premi a una Obra Periodistica


http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9901/ctnt/dD14/_/_/55j3/30-minuts-Televisi�-de-Catalunya-2010.html
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XII Beques d’'Investigacio

Les beques per al desenvolupament de projectes de recerca, dotades amb 5.000 euros cadascuna,
es van atorgar:

Al'equip encapcalat per Joan Canimas de la Fundacio Campus Arnau d’Escala pel treball:

Alequip encapcalat per Sara Fidel Kinori del Grup de Recerca en Psiquiatriai Salut Mental de I'Hospi-
tal Universitari Vall d’Hebron pel treball:

A Montserrat Guillaumet de I'Escola Universitaria d’Infermeria Sant Pau pel treball:

ATequip encapcalat per José Luis Villanueva per I'estudi multicéntric en cinc hospitals de Madrid:

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS

Guanyadors dels premis i beques 2010


www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55js/2010.html
www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55js/2010.html
www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55js/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55kq/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55kq/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55lv/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55lv/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55mh/2010.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/55mh/2010.html
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Projectes de recerca finalitzats

Els autors dels projectes guanyadors de les beques de la darrera convocatoria van presentar les
memories i conclusions dels treballs a I'octubre. A la web es poden consultar els projectes presentats:

de I'equip encapcalat per Josefa Fernandez Barrera del De-
partament de Treball Social i Serveis Socials de la Facultat de Pedagogia de la Universitat de Barcelona.

d’Ana Lucia Norefia Pefia i Elena Ferrer del Departament
d’Infermeria de I Hospital Universitario de San Juan de Alicante.

de José Luis Pérez Trivifio del De-
partament de Filosofia del Dret de la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona.

de I'equip encapcalat per Maria Isabel Tamayo
Velazquez de I Escuela Andaluza de Salud Publica.


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

La Fundacid disposa de tres col-leccions editorials, Quaderns, Informes i Interrogants Etics, en les
quals publica els documents i les ponéncies derivades de les activitats que organitza. Amb 'objectiu de
contribuir a la divulgacio de la bioética, posa a disposicio dels usuaris totes les publicacions de manera
gratuita. A través de la web es poden sol-licitar exemplars impresos i descarregar-los en format pdf.

Durant el 2010 la Fundacié ha ampliat les seves col-leccions amb cinc nous quaderns, dos interro-
gants etics i la traduccid de sis publicacions.

Quaderns de bioética

Aquesta publicacio pretén ser un punt de partida per a 'elaboracio d’un codi de bones practiques
que sigui comu per als centres i serveis d’atencio a les persones amb discapacitat intel-lectual greu.

El quadern recull les reflexions i inquietuds d’experts en ética i professionals de centres assistencials
L'ética en els

i tracta alguns dels dilemes étics que sorgeixen en I'atencio amb aquests pacients. Editat en castella, selrveis d’atencio
a les persones
catala i angles. amb discapacitat

intel-lectual greu
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http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4b2f/21-L-�tica-en-els-serveis-d-atenci�-a-les-persones-amb-discapactitat-intel-lectua.html
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El consentiment informat és un document obligatori previ a qualsevol intervencié medica. El docu-
ment i la informacié que I'acompanya plantegen diversos dilemes étics. Quan el malalt perd la capa-
citat de decidir lliurament, la situacio es complica perqué el consentiment I'ha de donar un familiar o
representant del malalt. Aquest quadern tracta com cal abordar des de la perspectiva medica i juridica
aquesta situacio. Editat en castella i angles.

La tercera edicid de les Conferencies Josep Egozcue va comptar amb Ruth Macklin com a ponent
convidada. Macklin, professora d’Etica del Departament o’ Epidemiologia de la Facultat Albert Einstein
de Nova York, va dedicar les conferencies a tractar I'ética i la investigacio clinica. En aquest quadern
s'inclouen les seves tres xerrades: I'ética de la investigacio en I'actualitat, I'ética en la investigacio mul-
tinacional i les zones grises de la recerca. Editat en castella i angles.

La salut pdblica té un impacte positiu per a la poblacié pero a moltes persones no els aporta bene-
ficis directes i els implica certs riscos. Aquest quadern recull les aportacions d’especialistes medics
i juridics que analitzen la informacié que proporcionen els programes de salut publica, i fa especial
incidencia en els de prevencio de cancer de mama. Editat en castella i angles.

Consentimiento
por representacion

La éticayla
investigacion
clinica

Ruth Macklin

Maleficencia
en los programas
de prevencion



http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4b3o/22-Consentimiento-por-representaci�n.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4b41/23-La-�tica-y-la-investigaci�n-cl�nica.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/5au1/24-Maleficencia-en-los-programas-de-prevenci�n.html
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Al 2001 la Fundacid va organitzar un debat sobre I'ética de la comunicacié medica, del qual en va
sorgir una publicacid. Després de nou anys era indispensable efectuar-ne una revisio per analitzar com
ha afectat la generalitzacio de I'accés al coneixement en la comunicacio cientifica i médica. Aquest
quadern inclou el document de treball de la jornada i les aportacions de tots els participants. Editat en
castellaiangles.

Amb I'objectiu de comptar amb una col-lecci6 editorial bilinglie, la Fundacid tradueix retrospectiva-
ment aquells titols que només estaven editats en castella. Al 2010 va publicar en anglés La gestidn de
los errores médicos, titol ja editat 'any 2002. El llibre analitza els conflictes étics causats per la gestio
dels errors medics des del punt de vista juridic i medic i es complementa amb les aportacions de di-
Versos experts en la matéria.

La ética, esencia
de la comunicacion
cientifica y médica

The management
of medical errors



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

05

MEMORIA 2010

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS

Interrogants étics

Afectivitat i sexualitat. Son educables?

Aquesta publicacio és el resultat del dialeg entre un grup d’experts en educacio, sensibilitzats en la
formacio de la sexualitat i I'afectivitat. Lobjectiu d’aquest document és proporcionar als responsables
de I'educacio de nens i adolescents un seguit d’idees, d’opinions i reflexions sobre aquesta qtiestio.
Editat en catala, castellai angles.

La subrogacio uterina: analisi de Ia situacio actual

La subrogacio uterina esta prohibida per la majoria de regulacions juridiques. La seva situacid il-legal
a Espanya fa que algunes parelles recorrin a d'altres paisos per a portar-la a terme. Aguest document
analitza aquesta practica, popularment coneguda com a maternitat amb mares de lloguer, per a poder
valorar si és raonable una reforma legislativa i en quina direcci¢ hauria d’anar en cas d’admetre-la.
Editat en catala, castella i anglés.

Publicacions

Afectivitat
i sexualitat.
Son educables?

La subrogacio
uterina: analisi de
la situacié actual



http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/4pf5/02-Afectivitat-i-sexualitat-S�n-educables-.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/5btu/03-La-subrogaci�-uterina-an�lisi-de-la-situaci�-actual.html
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Col-laboracions editorials

La Fundacid ha col-laborat amb el Comité de Biogtica de Catalunya per editar I'edicid bilinglie del
manual
Aquest document pretén servir d’ajuda als professionals que han d’assistir als malalts que estan prop
de la mort, sigui quina sigui la seva disciplina o especialitat.

El manual no vol ser una aportacid tedrica ni un protocol técnic, sind un document Util per ajudar a
comprendre els valors que comporta I'assisténcia a la mort. Entre d’altres temes tracta les decisions
cliniques basiques, I'ajuda en els diversos ambits d’atencid i aclareix la confusio existent al voltant d’al-
guns conceptes étics i juridics. El llibre ha estat editat en castella i en catala i el distribueix el Comite de
Bioetica de Catalunya. Des de la web de la Fundacié pot descarregar-se en format pdf.

—

[ ]

S
Recomanacions als professionals
sanitaris per a |'atencio als malalts
al final de la vida


http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/163982/ctnt/dD10/_/_/3x47/03-Recomanacions-als-professionals-sanitaris-per-a-l-atenci�-als-malalts-al-final.html
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Pagina web

Després d’un any de funcionament de la nova web, aquesta s’ha consolidat com el principal canal de
comunicacio amb els usuaris de la Fundaci6. Actualment rep una mitjana de 1.200 visites mensuals.
Les seccions més consultades son I'agenda, el butlleti i les publicacions. Aquest any la Fundacié ha
gestionat a través de la web I'enviament de 980 publicacions.
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Exemplars més sol.licitats

17. El bien individual y el b;(re]nbtizooén;gg ------55
e =
18 st eesoers R A Y A -

16. Autonomia y dependencia en ------57

lavejez

o bty seaaciona atcercvc R I I I N N
11 s etaneocin: | I A I S I O o

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

La web no només permet sol-licitar exemplars impresos sind també descarregar-los en format pdf.
El quadern que més descarregues ha generat aquest any ha estat Consentimiento por representacion
amb 125 descarregues.

Pel que fa a les activitats, la web també registra i gestiona les inscripcions a les conferéncies i actes
de caracter obert organitzats per la Fundacio.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciogrifols.org
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Bionethics

D’enca del llangament de la nova web de la Fundacio, Bionethics, el cercador de la Fundacio es-
pecialitzat en biogtica, ha augmentat les seves visites fins a situar-se en 2660 visites mensuals. A
aquest augment també ha contribuit la possibilitat que tenen els usuaris d’incorporar el cercador a la
seva pagina web.

Novetats per RSS

La Fundacid ha incorporat al 2010 el servei RSS que permet rebre de manera automatica les ulti-
mes novetats de la Fundacio, sense necessitat de consultar el web. En aquest cas la Fundacio permet
subscriure’s a les seves noticies, publicacions i activitats. 'usuari només ha de incorporar I'adreca dels e —
RSS de la Fundaci6 a un navegador o un programa especific que incorpori aquest servei, i consultar

aqui les novetats de les seccions serveis sol-licitades.

bianecthics

2


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

La Fundacid ha estrenat un canal a YouTube per a poder oferir als seus usuaris la possibilitat de veure
videos de les seves activitats més representatives. Els primers videos tracten sobre lajornada inaugural
de les Conferéncies Josep Egozcue, celebrades el 191 20 d’octubre. Els videos mostren fragments de
la ponéncia inaugural de Mark Siegler, director del MacLean Center for Clinical Ehics de la Universitat
de Chicago, i de I'acte de lliurament dels premis i beques de biogtica.


http://www.youtube.com/user/fundaciogrifols
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Balanc de Situacié
31 de desembre de 201012009 (Expressat en euros)

Actiu Circulant
Altres Deutors
Deutors diversos 0 0
Tresoreria
Caixa 16 46
Bancs i institucions de crédit ctes. cts. a la vista 84.328 93.538
Total Actiu Circulant 84.344 93.584

Fons Propis
Fons dotacional 12.020 12.020
Excedents d’exercicis anteriors 9.174 8.822
Excedents de I'exercici 355 352
Total Fons Propis 21.549 21.194
Creditors a Curt Termini
Beneficiaris creditors 29.516 23.267
29.516 23.267
Proveidors i Altres Creditors
Deutes per compres o prestacions de serveis 31.030 47.368
Administracions publiques 2.249 1.754
33.279 49.122
Total Creditors a Curt Termini 62.794 72.390
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Compte de Resultats
31 de desembre de 201012009 (Expressat en euros)

Despeses Personal
Ajuts monetaris i altres despeses
Altres despeses
Serveis exteriors
Tributs
Total despeses
Resultats positius d’explotacio

Ingressos de la fundacié per les activitats

Ingressos de promacions, patrocinadors i col-laboracions
Total ingressos d’explotacio
Resultats negatius d’explotacio

0
29.000

220.387
258
249.645
355

250.000
250.000

0
29.000

221.431
217
250.648

352

251.000
251.000

Dades economiques
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Recull de premsa

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

NCF.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Diario Médico. 7 de maig de 2010



http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/22503/ctnt/dD7/_/_/4ijb/Expertos-en-bio�tica-proponen-un-c�digo-ante-la-discapacidad-intelectual-grave.html
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Recull de premsa
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Diario Médico, 22 d'octubre de 2010 l



http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/22503/ctnt/dD7/_/_/57rb/Bio�tica-seg�n-Mark-Siegler.html
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Recull de premsa
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La vejez necesita
autonomia

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



http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/22503/ctnt/dD7/_/_/5b1f/La-vejez-necesita-autonom�a.html
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27 de gener
Reunio del patronat de la Fundacio.

23 de marg
Presentacio del document Afectivitat i sexualitat:
son educables?

11-12 d’abril
Curs: Crisis economica i dret a la proteccid de
la salut.

16 de maig

Seminari:e-pacientes, web 2.0 i empowerment.
31 de maig

Finalitza el termini de presentacio de treballs per
aoptar als premis i les beques 2011.

15 de juny
Convocatoria del jurat dels premisibeques 2011.

Del 17 al 23 de juliol
Sessio sobre gestid sanitaria al Global Health
Leadership Forum.

22-23 de setembre

Curs: Etica i salut publica.

27 de setembre

Reunio del patronat de la Fundacio.

Acte de lliurament dels premis i beques de la
Fundacio.
V Cicle de Conferéncies Josep Egozcue.

10 de novembre
Seminari: Els valors étics als professionals sa-
nitaris.

1-2 de desembre
Curs: Diversitat cultural i atencio sanitaria.
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