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Les activitats de la Fundacio es van encetar I'any 2012 amb la cinquena edicié de les Conferencies
Josep Egozcue que, en aquest cas, va comptar amb la participacié de Thomas Murray amb una
conferencia sobre la controvertida quiestié de la biologia sintética, un camp de recerca que inclou
aplicacions tan diverses com la terapéutica, I'enginyeria electronica, la creacio de cél-lules i proto-
cel-lules. El tema va generar un debat public fa un parell d’anys quan els mitjans de comunicacio de
tot el mon es van fer resso de la creacié de “vida artificial” en un centre d'investigacio dels Estats Units
que havia aconseguit la primera “cél-lula sintética”. Tot i que el missatge era exagerat i no responia a
larealitat, les alarmes es van encendre i els instituts de bioética van comencar a treballar en informes
sobre els reptes de la nova biologia. El psicoleg i aleshores director del The Hastings Centre, Thomas
Murray, que havia participat en un important informe elaborat per la Presidential’s Commission dels
Estats Units, va venir ala Fundacid a explicar-nos el contingut de 'informe aixi com la seva visio personal
sobre la manera de tractar les diferents possibilitats d’aplicacid que compren la biologia sintetica.
A la conferencia de Murray va seguir un interessant debat que analitzava el tema des de diferents
punts de vista: el de la ciéncia, el dret i els mitjans de comunicacio. Tots ells tenen coses a dir sobre
la investigacio basica i les possibilitats d’utilitzacié que presenta, la necessitat d’activar un principi de
cautela per tal d’evitar aplicacions indegudes, i l'imperatiu de rigor i prudencia en la comunicacié dels
avencos cientifics.
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En un terreny una mica més concret i practic, la Fundaci6 va patrocinar la trobada del grup European
Forum for Good Clinical Practice, que es va reunir per discutir algunes qiestions de la investigacio
clinica que demanden una revisid constant, com ho és la del consentiment informat a la llum de la
nova legislacio sobre assaigs clinics. Cal recordar que la biogtica comenca a desenvolupar-se a partir
del reconeixement de males practiques en assaigs clinics, d’on es despréen la necessitat de tenir en
compte principis etics que respectin I'autonomia i 1a integritat dels pacients. Tot i que s’ha progressat
considerablement, també en aquest cas convé estar alerta i anar vigilant la distorsio de normes que
no son del tot eficients 0 no compleixen els objectius pels quals van ser constituides.

La salut publicaiI'ética és un objecte de reflexio que la Fundacid va posar en marxa fa uns anys i sobre
el que ha anat fent una feina que ja s’ha projectat en una série de publicacions de molta utilitat per
les persones que no volen obviar la dimensio ética de les mesures de salut publica. En aquesta linia,
es va organitzar un curs per abordar tres problemes especifics: a) com actuar en front de pandemies
com lade lagrip A; b) qué fer amb els conflictes d'interessos; ¢) quins interrogants étics plantegen els
aliments anomenats “funcionals”. Les presentacions i debat al voltant d’aquests tres temes van ser
intensos i podran ser consultats en la publicacié que esta a punt de sortir.
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Finalment, la darrera activitat de la Fundaci6 en el 2012, ha estat el curs organitzat habitualment amb
el Consorci Universitat Internacional Menéndez Pelayo, a Barcelona, que va versar sobre “Problemes
etics en les demencies”. Des que va comencar la col-laboraci6 entre la Universitati la Fundacio, aquesta
s’ha anat dedicant a tractar diversos problemes relatius a problemes del final de la vida. També en
aquest cas, las ponéncies i debats van girar en torn a la situacio dels malalts amb demeéncia i la manera
d’afrontar lamortteninten compte el paper fonamental que les families, professionals sanitaris i centres
residencials han de tenir en I'acompanyament del malalt.

Un dels objectius de la Fundacié des que va ser creada ha estat fomentar la recerca en biogtica,
especialment pel que fa als professionals més joves. En aquest sentit, s’han anat convocant cada any
premis i beques que ajuden a les persones que mostren interes en profunditzar en algun aspecte de
I'ética aplicada a la medicina i a la investigacié biomedica. Lany 2012 la convocatoria s’ha ampliat
als estudiants de batxillerat, que s'estrenen amb els seus primers treballs de recerca. Amb I'anim de
promoure I'interés per I'ética com objecte d’investigacio, la Fundacid atorgara tres premis als millors
treballs de Batxillerat que es presentin a la convocatoria.

Seguim confiant que les activitats de la Fundacié engresquin a tots aquells que entenen que els nostres
problemes, vinguin d’on vinguin, si son realment importants, és perquée tenen una dimensio ética,
relacionada amb principis i valors fonamentals que tothom diu recongéixer, perd que no sempre es veuen
reflectits en bones practiques. La nostra funci6 és reflexionar i discutir sobre aquesta dimensié que no
hauria de ser ignorada des d’una perspectiva humana auténtica.

Victoria Camps
Presidenta
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Constituida el 1998 sota els auspicis de Grifols, holding dedicat al sector farmacéuticohospitalari, la
Fundacid és un organ independent que dedica recursos a la investigacio dels problemes étics que es
plantegen entre els diversos col-lectius que treballen en el camp de la salut.

Els objectius de la Fundacio son els segtients:
« Impulsar I'estudi en arees especifiques de la bioética a través de la concessio de beques i premis.

« Organitzar conferéncies 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.

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

La Fundacio

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


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

El Patronat de la Fundacio esta constituit per membres de reconegut prestigi en les diverses arees
d’estudi de la biogtica. Al 2012 s’ha renovat la seva composicié amb la incorporaci¢ de Rafael Dal-
Ré com a nou vocal. Actualment el patronat consta de catorze patrons procedents de disciplines tan
diverses com la filosofia, la medicina, la docéncia, la recerca o el dret que aporten 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.

Vocals:

Neal Ball
Fundador i president honorari de I'American Refugee Committee i membre del Comite America
de la UNICEF

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



02

MEMORIA 2012

Sumari Montserrat Busquets

f;eruen";zz:g ' Professora de I'Escola d'Infermeria de la Universitat de Barcelona

Activitats 1 |gnacio Calero

Premis | ,
publicacions | Advocat d'Osborne Clarke S.L.P.

La Fundacio on-line | . B
Dades economiques Xavier Carné

Recullde premsa | Cap del Servei de Farmacologia Clinica de I'Hospital Clinic de Barcelona
Agenda 2013

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

Rafael Dal-Ré
Assessor cientific del Programa d'Investigacié Clinica a la Fundaci6 Pasqual Maragall de Barcelona

Viadimir de Semir
Professor i director de I'Observatori de la Comunicaci6 Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra
de Barcelona

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

Josep M@ Lozano
Professor del Departament de Ciencies Socials d'ESADE
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Francesca Puigpelat N B ‘ =
Catedratica de Filosofia del Dret de la Universitat Autonoma de Barcelona Q’ ‘ ;"_
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Membres del Patronat

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS
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Sumari Durant el 2012 la Fundacié ha impulsat diverses activitats amb I'objectiu de generar debat i reflexio

Presentacio . L
La Fundaci6 sobre aspectes relatius a la bioetica.

— Activitats
PuincF;rcei?r:: . 'V Conferéncies Josep Egozcue

La Fundacio6 on-line |
Dagiscﬁﬁzne“’g;qnﬂz: . LaFundacio va iniciar les seves activitats anuals el 13 de marg ambles V Conferencies Josep Egozcue.
Agenda 2013 Aquest cicle de conferéncies s'ha desvinculat de I'acte de lliurament dels premis i beques per a
. convertir-se en un cicle d’experts destinat a aprofundir sobre un tema d’actualitat ética. En aquesta

edicio el ponent convidat va ser Thomas Murray, president del The Hastings Center de Nova York.

Murray vaimpartirla conferencia “Biologia sintetica: etica i govemanca, interessos fidentitats”, seguida
de la taula rodona, “Biologia sintética: ciencia, etica i comunicacio’.

Hi participaren:

« Milagros Pérez Oliva, periodista especialitzada en salut.

» Carlos Romeo Casabona, catedratic de Dret Penal de la UPV i director de la Cdtedra de Derecho V Conferéncies Josep Egozcue
y Genoma Humano. ‘

« Luis Serrano, investigador del Centre de Regulacié Genomica.

«Ricard V. Solé, professor investigador d’lcrea de la UPF.

Thomas Murray, president del The Hastings Center

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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sumari | Homenatge a Francesc Abel
Presentacié

- X;‘{:Sﬁ;‘; El passat 8 de juny I'Institut Borja de Bioética (IBB) va organitzar un acte d’ homenatge a Francesc

- Premis Abel i Fabre, fundador d’aquesta entitat i també patrd de la Fundacio Victor Grifols i Lucas. Francesc
La Fund:ci(;c::_'ﬁ,r:z - Abel va morir el 31 de desembre de 2011, després de treballar durant més de 35 anys per fomentar

Daiiiﬁﬁ%??r'fnﬁi - I'etica en I'ambit sanitari. En I'acte d’homenatge, patrocinat per la Fundacio, va presentar-se el llibre
Agenda 2013 1 Francesc Abel i la bioetica, un llegat per a la vida, una seleccio dels seus articles editada per Institut

Borja i I'editorial Proteus.

[ =

Homenatge a Francesc Abel

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS
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smai | Seminari: Etica i salut publica
Presentacié

L Tundec® | Per segon any consecutiu, el Llatzaret de Ma va acolir la trobada “Eica i Salut Péblica’, organitzada

- Premis  perla Fundacio ila Sociedad Espanyola de Salud Publica y Administracion Sanitaria (SESPAS). Els dies
La Fund:ci(;c::_'ﬁ,r:: - 17118 de setembre van reunir-se diferents experts per tractar la gestio de la pandémia de la grip A,
Dades economiques 1 gls conflictes d'interés en salut publica i els aliments funcionals.

Recull de premsa |
Agenda 2013
Ponents:

» Macario Alemany, professor de Filosofia del Dret de la Universidad de Alicante.

« Jordi Delclés, professor de la Universitat Pompeu Fabra i Director de la Divisio de Salut Laboral i
Ambiental de I'Escola de Salut Pablica de la Universitat de Texas.

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

Coordinadors:

« Andreu Segura, director de I'Oficina del Pla interdepartamental de Salut Pablica. Departament de
Salut de la Generalitat de Catalunya.

« Andrea Buron, metgessa adjunta del Servei d’Epidemiologia i Avaluacio del Parc de Salut Mar.

« José Miguel Carrasco, socidleg especialitzat en Salut Publica.

Llatzaret de Mao

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS
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smai | Conferéncia Regional EFGCP
Presentacié

L rundacts L European Forum for Good Clinical Practice (EFGCP) i 'Institut Borja de Biogtica, amb la col-laboracio

Premis | de la Fundacid Victor Grifols i Lucas, van organitzar els dies 15i 16 d’octubre, la Conferéncia Regional
Publicacions o . L ey .
La Fundacié on-line ¢ d€ I'EFGCP, amb el titol: “Temes candents en investigacio clinica”. La jornada va centrar-se en el

Dades economiques 1 consentiment informat i la nova legislacié sobre assaigs clinics.
Recull de premsa |

Agenda 2013
Hi participaren com a ponents:
« Joan-Albert Arnaiz, Hospital Clinic de Barcelona.
« Cristina Avendafio-Sola, Hospital Puerta de Hierro, Madrid.
« Xavier Carné, Hospital Clinic de Barcelona i Fundacid Victor Grifols i Lucas.
«Victoria Cusi, Hospital Sant Joan de Déu, Barcelona.
« Rafael Dal-Ré, Fundacidé Pasqual Maragall i Fundacid Victor Grifols i Lucas.
» Hugh Davies National Research Ethics Service, EFGCP, Regne Unit.
« Fernando de Andrés, Universidad Complutense de Madrid.
« Nicky Dodsworth, Premier Research, EFGCP, Regne Unit.
« Pablo Ferrer, Institut Borja de Biogtica.
« Gerhard Fortwengel, University for Applied Sciences and Arts, Hannover, Alemanya.

« Stanimir Hasurdjiev, Furopean Liver Patients Association (ELPA) & Bulgarian Patient Association,
Bulgaria.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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« Pilar Hereu, Farmacologia Clinica, Hospital Universitari de Bellvitge, Barcelona.

« César Hernandez, Agencia Espariola del Medicamento.

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

« Deborah Mascalzoni, Instituto de Medicina Genética, Italia.

« Heike Mehrer Freiburg, Alemanya.

« Coloma Moreno, Comité Etic d'Investigacio Clinica, Hospital Parc Tauli,

« Cari Pontes, Farmacologia Clinica, Hospital Parc Tauli.

«Haleema Shakur, Faculty of Epidemiology and Population Health, London School of Hygiene
& Tropical Medicine, Regne Unit. :

« Ernst Singer, Ethics Committee, Medical University of Vienna, Austria.
« Nuria Terribas, Institut Borja de Biogtica.
» Rauha Tulkki-Wilke, CRF Health, Finlandia.
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Sumari Curs: Problemes étics en les demeéncies
Presentacio
L_a :3{:32;: - El darrer acte de I'any va ser el curs “Problemes étics en les deméncies”, organitzat pel Consorci
Premis . Universitat Internacional Menéndez Pelayo de Barcelona (CUIMPB), Centre Ermest Lluch, amb el
La Fung:ﬁﬁfﬁ‘ﬁﬂi patrocini de la Fundacio. El curs, celebrat els passats 3 i 4 de desembre, va tractar la figura dels
Dagisczﬁ%";g;q;g: cuidadors i com afrontar la pérdua de capacitats en demencies progressives, prenent com a exemple
Agenda2013 : ['alzheimer.

Participaren com a ponents:
« Estrella Barceld, farmacologa clinica, CAP Poblenou.
» Mercé Boada, neurologa i directora medica de la Fundacio ACE.

« Francesc Borrell, metge de familia, professor del Departament de Ciencies Cliniques, Facultat de
Medicina, Universitat de Barcelona.

« Josep M. Bosch, metge de familia.
« Marc Antoni Broggi, president del Comité de Biogtica de Catalunya.
» Montserrat Busquets, professora de I'Escola d’Infermeria de la Universitat de Barcelona.

« Pura Diaz-Veiga, coordinadora “Etxean Ondo Residencias”, Area de Planificacio i Models d’Atencio,
Fundacidn Instituto Gerontoldgico Matia, Donostia.

« German Diestre, metge de la Unitat de Psicogeriatria del CSS Albada. Membre del CEA del Parc
Tauli Sabadell.

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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LaFundacio | *Astrid Lindstrom, consultora en politiques i serveis socials.
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« Francesc José Maria, advocat.
« Conxita Miralles, metgessa del PADES Nord Pere Virgili.

« Marius Morlans, president de la comissié deontologica del Col-legi Oficial de Metges de Barcelona
(COMB).

»Margarida Pla, degana de la Facultat de Ciéncies de la Salut i el Benestar de la Universitat de Vic.

« Bernabé Robles, cap del Servei de Neurologia, president del Comite d’Etica Assistencial, Parc
Sanitari Sant Joan de Déu.

«Pilar Rodriguez, directora de la Unitat Operativa Sociosanitaria ABD (Associacio Benestar i

.-Ii"l.i- -
Desenvolupament). A ;
Curs: Problemes etics en els demencies
« Begofia Roman, professora de Filosofia a la Universitat de Barcelona.

Marc Antoni Broggi i Emmanuel Hirsch

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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sumari | Lliurament de premis i beques de bioética

Presentacié

L :333:;2 " La Fundacié concedeix cada any un premi d'investigacié, un premi periodistic i quatre beques de
- Premis 1 hiogtica, amb 'objectiu d'impulsar I'estudi i difusio d’aquesta disciplina.

Publicacions

La Fundacid on-line | ) L . Ly - )
Dades economiques +  Lacte de lliurament de premis i beques d'investigacio sobre biogtica es va celebrar el 29 d'octubre

Rec‘;\”g:ﬁdp;ezrgf; . ala Universitat Pompeu Fabra. Va tenir com a ponent convidada a Marfa Blasco, doctora en Biologia
. Molecular i Bioguimica i directora del Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas (CNIO), qui va
impartir la conferéncia “Los teldmeros como modulares clave del envejecimiento y la longevidad”.

Composicio del jurat

En aquesta convocatoria es van presentar 10 treballs al premi d'investigacio, 40 projectes de recerca
i 15 treballs a I'obra periodistica. 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 Marfa Blasco, directora del CNIO
i portaveu del jurat. :

« Jordi Cais, 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.

Acte de lliurament dels premis i beques

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS
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sumari | XIV Premi d’'investigacio sobre Bioética
Presentacié
K TuIee | Bl Premi d'Investigaci6 sobre Biogtica, dotatamb 6.000 euros, va ser concedita Esther Farnds Amords,

- Premis 1 professorade Dret Civil de laUniversitat Pompeu Fabra, pel treball: Consentimientoalareproduccion

Publicacions L. .. . . L .
La Fundacié on-line | asistida. Crisis de pareja y disposicion de embriones.

Dades economiques !
Recull de premsa . Ftrghall analitza la disparitat de criteris utilitzats pels tribunals que han hagut de resoldre els conflictes

Agenda 2013
sobre embrions en motiu de la ruptura de la parella, alhora que planteja si hi ha la possibilitat de fer un
recurs per donar-hi una resposta juridica.

XII Premi a una Obra Periodistica

La periodista Monica Lopez Ferrado va ser la guanyadora del Premi a una Obra Periodistica, dotat amb
3.000 euros, pel seu article La veritat ajuda a morir publicat al diari Ara el 10 de febrer de 2011.

Al'seu article, Monica Lopez reflexiona sobre la manera de comunicar i tractar amb els malalts greus
i com transmetre la informacid sobre la malaltia en el periode final de la vida.  Esther Farnds, guanyadora del premi d'investigacio

Ménica Lopez Ferrado, guanyadora del premi periodistic

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/8676/ctnt/dD14/_/_/7h9w/Esther-Farn%C3%B3s-Amor%C3%B3s-2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/8676/ctnt/dD14/_/_/7h9w/Esther-Farn%C3%B3s-Amor%C3%B3s-2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9901/ctnt/dD14/_/_/7h9h/M%C3%B2nica-L%C3%B3pez-Ferrado-Ara-2012.html
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smari . XIV Beques d'Investigacio
Presentaci6 !
La ;g{:gﬁ;‘; - Les beques per al desenvolupament de projectes de recerca, dotades amb 5.000 euros cadascuna,

—Premis | ggvan atorgar a:
Publicacions

La Fundacid on-line , L , - Lo 1
Dades economiques . R0S@ Maria Medina i Sandra Fernandez de la Facultat de Medicina de la Universidad de Granada

Rec‘;\';gzdp;?&fg . pel treball: “La triada equipos médicos-familiares-pacientes en estados de intersexualidad.
El caso espaiiol”.

Michelle Piperberg de la Facultat de Filosofia de la Universitat de Barcelona pel treball: “Sobre la
‘nersona’. Aproximacion a las discusiones en torno al final de la vida”. |

L'equip encapcalat per German Diestre del Centre Sociosanitari Albada peltreball: “/mplementacion
de la Planificacion Anticipada de Decisiones en el Centre Sociosanitari Albada: Estudio
Cualitativo”.

Ivan Ortega i David Rodriguez Arias del /nstituto de Filosofia del Consejo Superior de Investigaciones
Cientificaspel treball: “Organ Donation in Spanish Emergency Ambulance Services (ODISEAS)”.

Premiats, becats i membres de la Fundacio

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7ewt/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7ewt/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7es9/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7es9/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eui/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eui/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eui/2012.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/7eu4/2012.html
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sumari | Projectes d’'investigacio finalitzats
Presentaci6 !
L TuNec | Els autors dels projectes guanyadors de les beques de la darrera convocatoria van presentar les

—Premis 1 memories i conclusions dels treballs a 'octubre. Al web es poden consultar els projectes presentats:
Publicacions
La Fundacié on-line | , . " < . . . . .
Dades economiques | Anna Rodriguez i Morera de I'Institut Catala d'Oncologia de Girona i Joaquin T. Limonero, de la Facultat
Recull depremsa g Psicologia de la UAB, pel treball Reaccions emocionals i accions dels nens i adolescents

Agenda 2013 ] L
davant de la malaltia oncologica avancada dels pares.

Magi Farré Albaladejo i Astrid Herndndez, de la Fundacio IMIM, pel treball: Informacion de placebo
en los ensayos clinicos y su influencia en la decision de los participantes.

Marta Roca i Escoda de I'Institut de Dret i Tecnologia - UAB pel treball: La gestacio per substitucio.

Roser Marquet Palomer del ICS EAP Canet de Mar pel treball: Percepcio de confidencialitat en les
persones grans de I'ambit rural.

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67rz/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67rz/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67uv/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67uv/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67uf/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67u1/2011.html
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/9128/ctnt/dD14/_/_/67u1/2011.html
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Nous premis de bioética per batxillerat

A més dels dos premis de bioetica i de les quatre beques de recerca, la Fundacio ha obert una
nova convocatoria de premis per a treballs de recerca sobre Bioética realitzats per alumnes
de batxillerat. La finalitat d’aquests nous premis és estimular la inclusié de la dimensio ética en
la investigacié des dels inicis de la carrera professional. Es premiaran els tres millors treballs de
recerca desenvolupats en I'ambit de la biogtica durant el curs academic 2012-2013 en els centres de
secundaria, publics, privats o concertats de Catalunya.

Premis

2012/2013

vicTo
GRIFOLS
iLUCAS



http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/secondary_school_prize
http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/secondary_school_prize
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La Fundacié disposa de tres col-leccions editorials, Quadems, Informes i Interrogants Etics, en les
quals publica els documents i les ponencies derivades de les activitats que organitza. Amb I'objectiu de
contribuir a la divulgacio de la bioética, posa a disposicio dels usuaris totes les publicacions de manera
gratuita. A través del web es poden sol-licitar exemplars impresos i descarregar-os en format pdf.

Durant el 2012 la Fundacié ha ampliat la seva col-leccid editorial amb els segiients titols:

La ética en las instituciones sanitarias: entre la Iogica asistencial y la Iogica gerencial
Aquest quadern reflexiona sobre I'entorn sanitari i sobre com son tractades I'etica i els valors actuals
en les institucions sanitaries. Amb la participacio de Diego Gracia, catedratic d’Historia de la Medicina,
i Manel Peird, director del programa Direcci6 de Serveis Integrats de Salut d’'ESADE, amb gestors i
professionals de la medicina i la infermeria, es fa un repas a la logica gerencial i assistencial, posant
especial atencio a les tensions, prioritats i punts de trobada. Editat en castella i anglés.

La ética en las
instituciones
sanitarias: entre la
légica asistencial

v la légica gerencial

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


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

Publicacions
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Sumari Etica i biologia sintética: quatre corrents, tres informes
gerue:;zz:g Thomas Murray, president emeérit del The Hastings Center de Nova York, va ser el ponent convidat a la
Activitats cinquena edicid de les Conferencies Josep Egozcue, dedicades a la biologia sintetica. Aquest informe
Premis ) \ , L . . .
_ Publicacions ofereix el contingut integre de la seva ponéncia. Defineix la biologia sintética i els principals corrents,

La Fundaci6 on-line
Dades economiques
Recull de premsa
Agenda 2013

exposa els reptes que suposa el seu desenvolupament i analitza els informes elaborats als EUA i a
Espanya i Portugal sobre aquesta disciplina. Linforme conclou amb una reflexio sobre les principals
preocupacions que implica I'estudi i el progrés de la biologia sintética. Editat en format electronic en
catala, castella i angles.

FUNDACIO ViCTOR GRIFOLS I LUCAS


http://www.fundaciongrifols.org/portal/ca/2/7353/ctnt/dD10/_/_/7asv/05-%C3%88tica-i-biologia-sint%C3%A8tica-quatre-corrents-tres-informes.html
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La,fﬁ{];‘,i;;‘; Ethics and public health

Premis | |LaFundacié ha traduita l'anglés el quadern Etica y salud publica. Inclou aquells aspectes susceptibles
— Publicacions , - . , . . BT -
La Fundacié on-line d€ consideracio etica aixi com elements per 'elaboracio d’una casuistica d’aplicacio de la biogtica a la

Daiiiﬁﬁ%?gﬂs: © salut publica. Finalment ofereix també propostes per al disseny d’un programa d’activitats formatives.

Agenda 2013

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

El web de la Fundacid és el principal canal de comunicacié amb els usuaris. Durant el 2012 ha seguit
oferint informacid actualitzada sobre totes les activitats i iniciatives que es porten a terme. Aquest any
ha comptat amb una mitjana de 1200 visites mensuals. Les seccions més visitades han estat 'agenda,
les beques i els premis.

Seguint el patrd d’altres anys, el volum de visites del web té una correlacio amb el calendari d’activitats
i 'enviament de newsletters. Les visites augmenten els mesos que hi ha algun acte previst, sobretot
si requereix inscripcid on-fine, i també incrementen quan s’envien newsletters als usuaris. Al periode
estival i coincidint amb les setmanes de vacances, es repeteix cada any una baixada d’activitat al web
que es recupera un cop comencen de nou les activitats de tardor i fins a finals d’any.

Sessions d'usuari
2012 —e— 2011 2010
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El web no només és un recurs informatiu, sind que permet inscriure’s a activitats i descarregar o
sol-licitar publicacions. Les publicacions més descarregades aquest any han estat: La ética en las
instituciones sanitarias: entre la légica asistencial y la l6gica gerencial, Els fins de la medicinai Etica
y salud publica.

Newsletters

Durant el 2012, la Fundacio ha enviat als seus usuaris les seves novetats a través de dos canals: el
Butlletisemestral on-lineiles newsletters Breus, de caracter mensual. Aquests canals de comunicacio
han permes dinamitzar el web i facilitar als usuaris I'accés a les darreres publicacions o a la inscripcio
d’activitats.
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sumari | YouTube
Presentacié

Arundac | LaFundacié hapublicata YouTube videos en castellaianglés de I'acte de liurament de premis i beques

Premis | de Bioética i de la conferencia de Marfa Blasco, doctora en Biologia Molecular i Bioguimica i Directora

Publicacions , L ¢ L
_LaFundacié on-tine | del Centro Nacional de Investigaciones Oncoldgicas (CNIO), que va precedir I'acte.

Dades economiques
Recull de premsa

agenda2013 | Bionethics

La Fundacié compta amb un buscador especialitzat en biogtica, Bionethics, on es troben indexades
pagines d'institucions, d'investigadors, publicacions i altres recursos relacionats amb aquesta
disciplina. Bionethics es pot incorporar com a eina de cerca en una pagina web o bé configurar-lo com
apagina principal. La seva actualitzacio periodica i les funcionalitats que té associades, fan que registri
un augment de nombre de visites coincidint amb I'anunci d’activitats o publicacions al web.

('] Tube

bionethics
=3

VEipTan
RN
LIRS
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http://www.youtube.com/user/fundaciogrifols
http://www.bionethics.com/index_cat.htm
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Balanc de Situacié
31 de desembre de 2012 i 2011 (Expressat en euros)

Actiu 2012
Actiu circulant
— Altres deutors

— Deutors diversos 0
— Tresoreria

— Caixa 201

— Bancs i institucions de crédits ctes. cts. a la vista 71.741
Total actiu circulant 71.942
Total actiu 71.942
Passiu 2012
Fons propis

— Fons dotacional 12.020

— Excedents d'exercicis anteriors 14.441

— Excedents de I'exercici 3.578
Total Fons Propis 30.039
Creditors a Curt Termini

— Beneficiaris creditors 10.396

10.396

Proveidors i Altres Creditors 26.739

— Deutes per compres o prestacions de serveis 4.767

— Administracions publiques 31.507
Total Creditors a Curt Termini 41.903
Total Passiu 71.942

2011

201
89.148
89.349
89.349

2011

12.020
9.530
4.911

26.461

28.253
28.253
32.267
2.368
34.635
62.888
89.349

Dades economiques
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Compte de Resultats
31 de desembre de 2012 i 2011 (Expressat en euros)
Despeses 2012 2011
Despeses personal 0 0
Ajuts monetaris i altres despeses 32.002 29.000
Altres despeses
—Serveis exteriors 124172 145.851
—Tributs 248 238
Total despeses 156.422 175.089
Resultats positius d’explotacio 3.578 4.911
Resultats positius de les activitats ordinaries 3.578 4.911
Excedent positiu de I’exercici (benefici) 3.578 4.911
Ingressos 2012 2011
Ingressos de la fundacio per les activitats
—Ingressos de promocions, patrocinadors i col-laboracions 160.000 180.000
Total ingressos d’explotacio 160.000 180.000

Resultats negatius d’explotacio — ——-
Resultats negatius de les activitats ordinaries - -
Excedent negatiu de ’exercici (pérdua) o oo

Dades economiques
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Els

ingredients
per crear

' vida sintetica

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

% MONICA L. FERRADO

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

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

Molta teoria, poca realitat
De moment, els éssers sintétics que
han fet el salt de la teoria a la prac-
ticasén molt pocs. Als Estats Units,
un equip d’investigadors de la Uni-
versitat de California ha dissenyat
un bacteri que pot treballar com a
factoria per produir una versié sin-
tética del farmac que es faservir per
tractar la malaria, I'artemisina, ac-
tualment escas i car, ja que prové
d’unaplantaamb dificultats de con-
reu. En marxa també hi haaltres in-
vestigacions per crear microbis que
dueixin bi es, 0 al-

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

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

convertir en hidrogen

que podria  [EEYFCTILIATY
Els bidlegs

Tenergia solar. Aquest [T ICETNY

hidrogen podria servir
com a combustible per

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

feina d’enginyeria amb

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

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

DLIOUS, 15 DE MARG DEL 2012 ara

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

Les ‘biototxanes’

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

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

BIOETICA THOMAS MURRAY, INVESTIGADOR

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

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

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

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

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

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

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

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

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

instituciones o empresas en las
cpxmbojm'lhdnsmh

logsectares, gliato junto a Vidal y Torrent
espor c:k}cu estirndbarnes una
pérdida mayo:”, apunta.

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

Adi [ mantener

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

asegum aunam Salud espafiol?™va a abrirse

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

aungue la !mn de Salut ya P
difundiaa disti

presenciar|a acthvidad participe a
travisde

las actividades, la calidad y la
i

munidades virluales, este afi
I

este
intemacional de investigadores y
expertes de fa salud pablica, con

discusisn y debate seri mayer. L
mesa redonda, ablerta al puiblica,
by miroales

FRebaglistndestaca, ademds, ce-

alas 18h

tord del drea ce sahud pii-

suvezla

estar
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Publicacions
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Febrer
14 de febrer
Reunié del patronat

Abril
17118 de abril
VI Conferencies Josep Egozcue

Maig

31 de maig

Finalitza el termini de presentacid de treballs
per a optar als premis i beques de 2013

Juny

Global Health Leadership Forum

1er Dialeg sobre la reforma del sistema sanitari
public

Setembre

Reunio del patronat

Curs etica i salut pablica

Reunid del jurat dels premis i beques

Octubre

Lliurament de Premis i Beques de la Fundacid
2n Dialeg sobre la reforma del sistema sanitari
public

Novembre

Curs en col-laboracio amb el Consorci
Universitat Internacional Menéndez Pelayo
Barcelona (CUIMPB) - Centre Ernest Lluch

Agenda provisional. Al calendari del web es publicaran les dates de les activitats programades.


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