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Durant I'any 2015, la Fundaci6 ha continuat en la seva linia
d’organitzar debats, contribuir a la formacio i donar suport a

la investigacié sempre en el camp de la bioética, un ambit que
cada vegada s’estén més a totes aquelles preocupacions que,
d'una manera o d'una altra, afecten la vida humana i plantegen
interrogants étics. La necessitat de vincular el desenvolupament
cientific i tecnic amb els valors fonamentals que haurien de
servir de referéncia en qualsevol activitat humana, aixi com la
responsabilitat social envers les persones i els col-lectius més
vulnerables i desassistits, son els motius que orienten el discurs
de la biogtica, del que la Fundacio se'n fa resso, alhora que
pretén fer una feina creativa i innovadora, que obri noves vies de
discussio i reflexio.

Pel que fa als debats promoguts per la Fundacio, han tingut un
significat especial les VIII Conferéncies Josep Egozcue, que van
estar dedicades a debatre I'eutanasia i el suicidi assistit. Tot i que
es tracta d'un dels temes més estudiats i debatuts en bioetica,
es va considerar interessant celebrar una jornada amb 1'objectiu
de conéixer I'experiéncia dels paisos on les practiques d'ajudar
a morir estan despenalitzades des de fa anys. També es va
donar veu a institucions i persones que han viscut experiencies
relacionades amb el plantejament de 1'eutanasia.

En el camp de la formacio, a més d’organitzar un seguit de cursos
a instancies d’institucions i centres que els demanen, destaca
com a fita rellevant el fet que la Fundacio ha signat un conveni
de collaboracié amb la Universitat de Vic-Central de Catalunya
per crear la Catedra de Bioética Fundacio Grifols. Amb aquesta
catedra es pretén incorporar a la universitat 1'interes per la
bioetica, de manera transversal a les seves diferents arees de
coneixement i amb una clara vocacio social i de preséncia en el
territori, tant amb projectes d’assessorament com de formacié o
recerca. D'aquesta manera, la Fundacio adquireix una projecciod
universitaria continuada amb una iniciativa pionera a Catalunya,
que alhora li permetra treballar establint sinergies amb altres
catedres de la UVIC-UCC com la de Cures Pal liatives, TIC i salut,
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Presentacio

Serveis Socials 0 Gestio Sanitaria, totes elles integrades en el
Centre d'Estudis Sanitaris i Socials (CESS) de la Universitat.

La Fundacio6 segueix convocant ajuts per a la recerca relacionada
amb questions etiques relatives a les ciencies de la vida o de

la salut. Fa tres anys els ajuts es van estendre als alumnes de
batxillerat amb la intencié que la dimensio etica sigui un aspecte
dels treballs de recerca que obligatoriament han de presentar els
estudiants en acabar aquesta formacio. També es convoca un
premi per impulsar propostes destinades a relacionar 1'etica i la
ciencia en el camp de 'educacio secundaria, procurant incentivar
la reflexio i el debat dins dels centres docents de tot el territori
nacional. Tot forma part de la conviccid que I'etica no ha de

ser vista com una disciplina més entre d'altres, siné com una
dimensié fonamental que afecta qualsevol area d’estudi.

Finalment, destacar que el patronat de la Fundacié ha rebut com
a nou patro el professor Pere Ibern, expert en economia de la
salut. Han deixat el patronat, després d'una llarga i encomiable
dedicacio a la Fundacio, els professors Guillem Lopez Casasnovas
i Ramon Bayés. A tots dos agraim molt sincerament el suport i el
temps que han posat al servei de les nostres activitats.

Victoria Camps
Presidenta

Victoria Camps, presidenta de Ia Fundacio Victor Grifols i Lucas.
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La Fundacio6 Victor Grifols i Lucas té

com a finalitat promoure I’estudi i el
desenvolupament de la bioéetica en el mon de
la salut humana i les ciéncies de la vida.

Constituida el 1998 sota els auspicis de
Grifols, grup empresarial dedicat al sector
farmaceutic hospitalari, la Fundacio és un
organ independent que dedica recursos al
desenvolupament de la bioetica, en tant

que ética aplicada a I'activitat biomedica i

al moén de la salut humana, tenint caracter
primordial I'extensioé d’una actitud etica entre
organismes, empreses i persones l'activitat
dels quals es relacioni amb la salut.

Els objectius de la Fundaci6 son els seguents:

Impulsar I'estudi en arees especifiques de la bioetica
mitjangant la concessié de beques 1 premis.

Organitzar conferéncies i seminaris que divulguin i
aprofundeixin en les questions etiques que constantment
plantegen les ciéncies de la vida o de la salut.

Elaborar publicacions que divulguin els treballs de la
Fundacio.

Col-laborar amb universitats i centres docents per a
realitzar treballs de recerca i desenvolupament de I'ética
a la industria farmacéutica 1 al moén de la salut humana,
aixi com la bioética.

11
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VICTOR GRIFOLS I LUCAS (1919-2015)

L'1 de juny va morir Victor Grifols i Lucas, soci fundador de Grifols i impulsor de
la Fundacio.

Victor Grifols i Lucas, president del grup Grifols fins al 2001, va ser qui va
impulsar la creacio de la Fundacio I'any 1998. La seva trajectoria professional
es va distingir sempre per I'honradesa, la transparéncia i el coratge a I'hora
d’enfrontar-se a dilemes etics en I'ambit dels productes farmaceutics.

La seva carrera professional s'inicia quan col-laborava amb el seu pare, eminent
hematoleg i analista, en les tasques quotidianes d’un laboratori d’analisis
cliniques. Finalitzada la seva formacid en Ciéncies Quimiques i Farmacia, va
passar al capdavant de I'empresa Grifols, fundada el 1940, com a director técnic
fins a 'any 1987. Durant aquest periode va demostrar el seu compromis en la
millora constant, introduint normes de bona fabricacid i promovent la investigacio
continuada en 'area de I’nematologia o inventant i patentant diversos aparells

i procediments. El seu treball no només es va limitar a I'ambit tecnic, també va
assentar les bases de la projeccio internacional de la companyia.

Des de I'any 1987 fins al 2001, Victor Grifols va presidir el grup Grifols, deixant
la seva empremta professional i una solida base etica. Va morir a Barcelona I'1
de juny de 2015.

12
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Victor Grifols 1 Lucas, impulsor de la Fundacio.

13
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02_LA FUNDACIO

QUI SOM
Patronat

El patronat de la Fundacio esta constituit per membres de reconegut prestigi en
les diverses arees d’estudi de la bioetica. El patronat consta de tretze patrons
provinents d’ambits tan diversos com la filosofia, la medicina, la docéncia, la
recerca o el dret que aporten una aproximacié multidisciplinaria a I’activitat de
la Fundacid. Aquest any s’ha incorporat Pere Ibern com a nou patro, i Guillem
L6pez-Casasnovas i Ramén Bayés, han renunciat als seus carrecs.

PRESIDENTA

Victoria Camps
Catedratica de Filosofia Moral i Politica de la Universitat Autonoma de Barcelona

VICEPRESIDENT

Marc Antoni Broggi
Metge cirurgia i president del Comite de Biogtica de Catalunya

TRESORER

Manuel Canivell
Metge i exgerent cientific de Grifols, SA.

VOCALS

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

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

Ignacio Calero
Advocat d’Osborne Clarke, SLP.

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

Tomas Daga
Advocat d’Osborne Clarke, SLP.

14
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Rafael Dal-Ré
Director d'Investigacio Clinica del Campus d’Excel-lencia Internacional UAM-CSIC

Vladimir de Semir
Director del Master de Comunicacid Cientifica de la Universitat Pompeu Fabra
de Barcelona

Pere Ibemn
Investigador del Centre de Recerca sobre Salut i Economia de la UPF

Josep M. Lozano
Professor del Departament de Ciencies Socials d’'ESADE

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

Entrada de Ia fundacio pel carrer Vendrell.

15
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02_LA FUNDACIO

Organ executiu

Aquesta estructura té com a objectiu materialitzar les directrius i els projectes
aprovats pel patronat, donant I'impuls necessari a aquestes iniciatives, aixi com
proposar-ne d'altres que puguin ser d’interes per a la Fundacid. Aquest any
s’ha ampliat I'equip de la Fundacié amb la incorporacio de Silvia Peraba com a
cap de secretaria i administracio.

Nuria Terribas
Directora general

Maria Ferrer
Coordinadora de projectes

Silvia Peraba
Cap de secretaria i administracio

Consell assessor en educacio

La Fundacio disposa d’una linia de treball centrada en el sector educatiu,

amb la finalitat de promoure la reflexio, el debat i la sensibilitzacio entorn de
questions étiques d’actualitat en aquest ambit. Aquest any, I'entitat ha impulsat
diverses iniciatives formatives adrecades a col-lectius professionals de I'ambit
sanitari i docents. Per dur-les a terme compta amb el suport d’un consell
d’experts que actua com a organ assessor dels diferents projectes:

Elia Farré

Responsable dels projectes Escoles Tandem i Beques Escolars a la Fundacio
Catalunya-La Pedrera

Salvador Garcia
Conseller delegat del diari Ara

Josep Menéndez
Director adjunt de la Fundaci6 Jesuites Educacio

Gregorio Luri
Doctor en Filosofia per la Universitat de Barcelona i llicenciat en Ciéncies de
I'Educacio

Ferran Ruiz
Expresident del Consell Escolar de Catalunya

Eva Salva
Directora general de I'’Agrupacio Escolar Catalana (AEC)

16
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|
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Amb I'objectiu d’aprofundir en les qiiestions
etiques que susciten les ciencies de la

vida, la Fundacio ha organitzat jornades

1 seminaris d’experts per tractar diversos
temes d’actualitat.

Les neurociencies, 1’eutanasia, els reptes
etics en discapacitat o la translacio del
coneixement cientific son algunes de les
tematiques que han centrat les activitats de
debat de 2015.

19
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. SEMINARI «DISCAPACITAT, NOUS ENFOCAMENTS
— I REPTES ETICS A LA LLUM DE LA CONVENCIO
DE L'ONU»

3 de juliol de 2015

La Convencio sobre els drets de les persones amb discapacitat de les Nacions
Unides ha canviat el paradigma del sector dedicat a I'atenci6 de persones
discapacitades i requereix canvis legislatius al sistema juridic espanyol.

Amb la convenci6 es passa a reconeixer les persones amb discapacitat com

a subjectes titulars de drets i no com a objectes de tractament i proteccio
social. Per analitzar I'impacte que pot tenir aquesta convencid la Fundacio va
reunir professionals de I'etica, el sistema judicial, els serveis assistencials, les
fundacions tutelars i afectats.

SEMINARI «ETICA, SALUT I DISPENDI DEL
CONEIXEMENT»

21122 de setembre de 2015

La Fundacio Victor Grifols i Lucas i la Sociedad Espafiola de Salud Publica y
Administracion Sanitaria (SESPAS) van organitzar la cinquena trobada d’ética

i salut publica, amb la col-laboracio de la Universitat Internacional Menéndez
Pelayo en el marc de I'Escola de Salut Publica de Menorca i amb la participacio
de la Societat Europea de Salut Publica (EUPHA). El seminari partia de la
premisa que sovint els coneixements generats en investigacio no es traslladen
a la practica clinica i també és dificil que arribin a la poblacio. Diferents experts
van analitzar i explorar els aspectes étics que condicionen I'abast d’aquest
coneixement als seus potencials beneficiaris.

Participants al seminari «Discapacitat, nous enfocaments i reptes etics a la Ilum de Ia Convencié de I'ONU.
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03_DEBAT

TAULA RODONA «ETICA I NEUROCIENCIES»,
EN EL MARC DEL FESTIVAL DE FILOSOFIA
“BARCELONA PENSA”

18 de novembre de 2015

La Fundacio va participar al Festival de Filosofia “Barcelona Pensa”, impulsat
per la Universitat de Barcelona, en I'organitzacio de la taula rodona sobre
“Etica i neurociéncies”. La finalitat de la taula rodona era donar compte

les implicacions associades a la neuroética a I'hora d’identificar i definir

el comportament moral, d’accedir i utilitzar la informacio obtinguda en les
intervencions neuronals i de tractar els pacients respectant la seva condicio de
subjectes morals.

Va comptar amb la participacio de:

Margarita Boladeras
Catedratica de Filosofia Moral i Politica de la UB

Anna Estany
Catedratica de Filosofia de la Ciéncia de la UAB

Alberto Lledo
Neurdleg i secretari del Grup d’Estudi de la Cognicid i la Conducta de la Societat
Catalana de Neurologia

Bernabé Robles
Cap de Servei de Neurologia del Parc Sanitari Sant Joan de Déu

22
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VIII CONFERENC_IES JOSEP EGOZCUE:
EUTANASIA I SUICIDI ASSISTIT

314 de desembre de 2015

Les Conferencies Josep Egozcue organitzades anualment, enguany van tractar
I'eutanasia i el suicidi assistit, i es van celebrar a I’Ateneu Barcelonés. En
aquesta edicio les conferéncies van voler contribuir al debat seré sobre aquesta
quiestio, fent-ne una analisi des de les perspectives etica, legal i clinica. De

la ma d’experts internacionals, es va aprofundir en els models de paisos com
Bélgica, Suissa i Holanda, on aquestes practiques estan despenalitzades. També
es va donar veu a institucions i persones afectades o amb experiencies directes
relacionades amb la tematica.

Els ponents principals de la jornada van ser:

Josep M. Esquirol
Professor de Filosofia de la Universitat de Barcelona

Aycke Smook
President de Right to Die Europe

Jérdme Sobel
President de I'associacio Exit de Suissa

Jacqueline Herremans
Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité

Carmen Tomas-Valiente
Professora de Dret Penal, Universitat de Valencia

24
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La Fundacié6 en els darrers anys ha potenciat
la seva activitat en 'ambit de la formacio

i la docencia, diversificant progressivament
els continguts dels seus cursos i tallers, i
arribant a publics cada vegada més diversos,
entre els que destaquen metges i diferents
col-lectius professionals del sector salut, aixi
com estudiants i professors d’ensenyament
secundari.

27
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CATEDRA DE BIOETICA FUNDACIO GRIFOLS f

o La Universitat de Vic - Universitat Central de Catalunya i la Fundacid Victor
Formacio 1 docencia ’ ) ) , L. \
_— @Grifols i Lucas van signar el 20 d’abril I'acord de creacio de la Catedra de
Bioetica Fundacio Grifols.

La Catedra té com a titular Victoria Camps, i com a directora, Nuria Terribas,
presidenta i directora de la Fundacio Victor Grifols i Lucas respectivament. Es
tracta d’una iniciativa pionera, ja que €s la primera Catedra de Biogtica del
sistema universitari catala amb una voluntat clara d’interaccio social.

L’objectiu de Ja  Un dels primers projectes de la catedra ha estat assessorar

la Universitat de Vic en la creacio d’un Comité d’Etica de

Recerca de la UVic-UCC, com a eina imprescindible per a

) tots els investigadors que han de validar els aspectes étics

especifica en  dels seus projectes de recerca. La Catedra sera part activa
bioética daquest comite.

Catedra és oferir
una formacio

Activitats realitzades:

12 de maig de 2015

Diada d’Infermeria, organitzada per la Facultat de Ciencies de la Salut i
el Benestar i la delegacio d’Osona del Col-legi d’Infermeria de Barcelona.
Conferencia inaugural de Nuria Terribas, “Els valors étics en la professio
infermera”.

28 de maig de 2015
Jornada UVic Health Meeting, ponencia de Nuria Terribas “Els conflictes étics
que es deriven de la salut digital”.

19 d’octubre de 2015
Presentacio del Codi Etic UVic-UCC i presentacio publica de la catedra.

Jordi Montana, Victoria Camps i Niiria Terribas en I'acte de presentacio de la Catedra.
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04 FORMACIO I DOCENCIA

FORMACIO PER A PROFESSIONALS SANITARIS

Curs en linia «Introduccio a la bioética en la practica
multidisciplinar clinica»

ICO
Febrer de 2015
15 hores lectives

La Fundaci6 Victor Grifols i Lucas i I'lnstitut Catala d’Oncologia (ICO) van
organitzar conjuntament la segona edicié d’aquest curs impartit per mitja de la
plataforma virtual e-oncologia. El curs va presentar als alumnes situacions que
poden apareixer en la practica dels professionals a través de diferents casos
practics. Entre altres temes va tractar els drets dels malalts, la relacio clinica, la
presa de decisions i I'tis racional de recursos.

www.e-oncologia.org

Curs «Bioetica per a professionals de la salut»

Quirén Dexeus
De I'11 de febrer al 4 de marc de 2015
16 hores lectives

Aquesta formacié es va adrecar a professionals del Comité d’Etica Assistencial
(CEA) de I'Hospital Universitari Quirén Dexeus amb un triple objectiu:
sensibilitzar entorn de la importancia d’incorporar la reflexié ética en la practica
professional, oferir instruments Utils davant situacions de conflicte de valors i
entrenar en la resolucié de casos practics.

Curs «La bioética: una nova disciplina o una etica
aplicada?»
COMB

Del 5 de febrer al 5 de marc de 2015
20 hores lectives

La Fundacio col-labora amb el Centre d'Estudis Col-legials del Col-legi de
Metges de Barcelona organitzant i patrocinant dos cursos de biogtica. El primer
d’enguany va ser un curs de 20 hores destinat a introduir els metges en els

30
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principis i procediments de la bioetica per aprendre a identificar i encarar els
conflictes etics en la practica assistencial.

Curs «Bioetica en la practica assistencial»

Consorci Sanitari de I’Anoia
Del 18 al 26 de marc¢ de 2015
12 hores lectives

La Fundacio va organitzar, conjuntament amb el Consorci Sanitari de I'Anoia,
aquest curs per tal de proporcionar als professionals de la salut i dels serveis
socials coneixement i habilitats per identificar i analitzar qiiestions etiques que
es plantegen en la practica professional.

Curs «Bioetica per a professionals de la salut»

Hospital de Nens de Barcelona
Del 22 d’abril al 13 de maig de 2015
16 hores lectives

Aquesta formacid es va adrecar a professionals del Comité d’Etica Assistencial
(CEA) de I'Hospital de Nens de Barcelona, amb I'objectiu d’oferir instruments
d’abordatge davant de situacions de conflicte i entrenar en I'analisi i
metodologia per a resoldre casos practics, amb un especial enfocament sobre
la problematica que genera I'atencio a infants i adolescents i la seva necessaria
interaccio amb les families.

Curs «Introducci6 als continguts basics de bioétican

Col-legi Oficial de Metges de Barcelona
1i 8 de juliol de 2015
8 hores lectives

Al'estiu la Fundacid va organitzar el segon curs anual de bioetica que realitza
amb el Col-legi de Metges de Barcelona (COMB). En la formacid es van tractar
conceptes i temes basics de biogtica com son els principis de I'etica universal,
la relacié metge-pacient, la genética o el final de la vida.
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Sergio Ramos va impartir el curs de bioetica del programa “Professors i Ciencia”.
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Curs: «El dret a coneixer els origens biologics: reptes
etics i legalsy

Consorci Universitat Internacional Menéndez i Pelayo
Barcelona
18-19 de novembre de 2015

En col-laboracié amb el Consorci Universitat Internacional Menéndez Pelayo
Barcelona (CUIMPB) la Fundacid va organitzar un curs per analitzar els aspectes
juridics, etics i socials del dret a conéixer els origens biologics, tant en el cas

de persones adoptades com en el de persones nascudes mitjancant tecniques
de reproduccio assistida amb gametes de donant. L'interés del tema va
convocar professionals de I'ambit clinic de reproduccio assistida, pero també de
serveis socials vinculats a adopcions i a professionals d’altres disciplines com
psicologia o sociologia.

Formacid bioética per a técnics en cures auxiliars
d'infermeria

Hospital Clinic
26 de novembre de 2015
5 hores lectives

La Fundacid va participar en el lll Curs de formacio en oncohematologia per a
tecnics en cures auxiliars d’infermeria de I'Hospital Clinic, impartint una sessio
sobre “Reflexio bioetica: analisi de conflictes durant la practica assistencial”.

FORMACIO PER AL SECTOR EDUCATIU
Curs «Introduccio a la bioética»

Agrupacio Escolar Catalana
26 i 28 de gener de 2015

Adrecat a professorat de secundaria de Catalunya, aquest curs tingué com a
objectiu incentivar el debat biogtic a les aules entre alumnes i docents. Es van
proporcionar coneixements generals sobre la bioetica, amb especial incidencia
en les seves implicacions en I'ambit médic. Entre altres temes va tractar: la
relacid metge pacient, la biogtica al final de la vida, la participacio en assaigs
clinics, els comites d’etica i I'is de recursos sanitaris.
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04 FORMACIO I DOCENCIA

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

La Fundacio va participar en el Salé de I'Ensenyament de Barcelona per a
difondre el Premi a treballs de recerca sobre biogtica en el batxillerat, aixi com
el Premi Etica i Ciéncia per a centres d’ensenyament. En col-laboracié amb la
Fundacio Catalana per a la Recerca i la Innovacio (FCRi), va estar present en
I'EspaiCiéncia, dedicat a les institucions i universitats vinculades a la recerca.

XVI Exporecerca Jove
Del 26 al 28 de marc¢

Per segon any consecutiu, la Fundacid va col-laborar en el desenvolupament
de I'edicié d’Exporecerca Jove 2015, amb I'organitzacio del taller “Es étic
dissenyar persones a la carta?”. D’altra banda, en el marc d’aquesta trobada,
la Fundacio també va convocar un premi entre els projectes d’investigacio
presentats. La guanyadora va ser Mireia Jaimot Palleja de I'escola Arabell de
Lleida, pel treball: “Umbilical cord blood stem cells: business or science”.

Curs «El dialeg ética i ciéncia des de la bioetica»
4 i 6 de novembre de 2015

La 9a edicid del programa de formacio per a professorat de secundaria
“Professors i Ciencia” de la Fundacio Catalunya-La Pedrera, va comptar de nou
amb el suport de la Fundacié amb I'organitzacio d’un curs. En aquesta edicid es
va pretendre posar en dialeg les ciéncies i les humanitats, per buscar resposta
als dilemes que plantegen els avengos biomedics i tecnologics. | poder-los
traslladar a I'aula de manera entenedora per als estudiants.
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Participants a les activitats de formacio i docencia

30

Curs «Bioetica en la
practica assistencialy,
Consorci Sanitari
de I'Anoia

19

Curs «Introduccio
als continguts basics
de bioetican,
COMB

13

Curs «Bioetica
per a professionals
de la salut»,
Hospital de Nens

16

Curs «Bioetica per
a professionals de
la salut, Quirén

Dexeus

50

Curs online «Introduccio
a la bioética en la practica
multidisciplinar clinica»,
e-oncologia

23

Curs «La bioética:
una nova disciplina o
una ética aplicada?»,
COMB

106

Curs «El dret a coneixer
els origens biologics:
reptes etics 1 legals»,
CUIMPB

31

Formacid bioética per
a tecnics en cures
auxiliars d'infermeria,
Hospital Clinic
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Amb l'objectiu d’'impulsar I'’estudi i difusio
de la bioética, la Fundacié va concedir el
2015 un premi periodistic, sis beques de
bioética, tres premis de batxillerat i un premi
per a centres educatius.
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LLIURAMENT DE PREMIS I BEQUES DE BIOETICA
27 d’octubre de 20156

['acte de lliurament de premis i beques de recerca sobre biogtica es va celebrar
Premis 1 beques , N . , G ]
—_ a |'Ateneu Barcelongés i va incloure un homenatge a la figura de Victor Grifols i

Lucas, impulsor de la Fundacié que va morir aquest any. Després de recordar

la seva figura, va tenir lloc la conferéncia de I'acte “La buena vida y la buena

muerte”, a carrec del Jestis Mosterin, professor de Recerca a I'lnstitut de

Filosofia del CSIC.

En la seva conferéncia Mosterin va tractar la seva particular visio de la vida i la
mort. Per a ell, Ia vida és una obra d’art de la qual nosaltres som els artistes,
des del principi i fins al final. Un final que pot ésser oportu i benvingut, si
s'aborda amb serenitat i racionalitat.

Posteriorment es va donar pas al lliurament de premis. Els premis van ser
avaluats per un jurat format per:

Salvador Alsius
Professor de Periodisme de la Universitat Pompeu Fabra ?

Margarita Boladeras
Catedratica de Filosofia Moral i Politica de la Universitat de Barcelona

& o A
- L4 8
desis Mosteria Victdeea Camps

. Liirament de premi
Angel Puyol {boques dinvestigacio

Director del Departament de Filosofia de la Universitat Autonoma de Barcelona Et'hmhi'}m. \-' i}-i- “] I’

o b
Jordi Cais < L GRIFOI S
Professor de Sociologia i Analisi de les Organitzacions de la Universitat de - -0 I il l'(':‘-
Barcelona ULAS

Marius Morlans
Membre del Comite de Biogtica de Catalunya

XVII BEQUES D'INVESTIGACIO

Les beques per al desenvolupament de projectes d’investigacio, amb una
dotacio de 5.000 euros cadascuna, foren atorgades a:

Loreto Maria Garcia Moyano de la Universitat de Saragossa pel treball:
«Constructo de un instrumento para cuantificar el compromiso
profesional en enfermeria».

Acte de lliurament de premis i beques.
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Lydia Feito Grande i Tomas Domingo Moratalla de la Universitat Complutense de
Madrid pel treball: «Bioética narrativa: aplicacion del modelo en el ambito
clinico y educativo».

Premis i beques L'equip encapgalat per Maite Cruz Piqueras de la Escuela Andaluza de
Salud Publica pel treball: «La no vacunacion como punto de encuentro:
analizando discursos para tender puentes».

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

Sonia Jimeno Ramirez de la Universitat de Barcelona pel treball: «Las patentes
biotecnoldgicas: en los limites de la legalidad».

Gemma Robleda i Josep E. Baros de la Universitat Pompeu Fabra de Barcelona
pel treball: «Lavaluacid del dolor en persones adultes sense capacitat

de comunicacid. Una analisi bioética en les unitats d’hospitalitzacio de
pacients critics».

BEQUES D'INVESTIGACIO FINALITZADES

S’han presentat les memories i conclusions dels projectes guanyadors de
la darrera edicid. A la web de la Fundacio poden ser consultats els treballs
presentats.

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

«Epidemiologia de la Resiliéncia», de Jordi Cabos Teixido de la Universitat de
Barcelona.

«Gomunicacion y disculpa después de un error médico», de I'equip
encapcalat per Priscila Giraldo de I'Institut Hospital del Mar d’Investigacions
Mediques (IMIM).

«Estudio de la empatia de los médicos y enfermeras de Atencion Primaria
de la Region Sanitaria de Lleida y su relacion con las variables clinicas»,
de I'equip encapcalat per Oriol Yuguero de la Universitat de Lleida.

«El concepto de autonomia del DSM 5: rasgos y posibles implicaciones de
su modificacion», d’'Omar Garcia Zabaleta de la Universitat del Pais Basc.

Professors de I'IES Fontanelles van recollir el primer premi Etica i Ciéncia.
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05_PREMIS I BEQUES

«Programa de toma de decisiones compartida en el cancer de mama con
mastectomia. El derecho de la mujer a decidir», de Miriam de la Flor de
I'Hospital Universitari Joan XXIII.

XV PREMI A UNA OBRA PERIODISTICA

El reportatge «Pacients en espera» del programa 30 minuts de TV3, emes I'1
de juny de 2014, va rebre el XV Premi a una obra periodistica sobre biogtica,
dotat amb 3.000 euros.

III PREMI A TREBALLS DE RECERCA EN EL
BATXILLERAT

Els premis a treballs de recerca sobre bioética de batxillerat van ser concedits a:

Primer premi, Marta Galisteo Garrido de I'Institut Llavaneres pel treball:
«Eugenésia actual: cal intervenir per millorar la genética humana?»

Segon premi, Mariona Asensio Pedrol i Julia Marqués Espuga de I'Institut
Joaquima Pla i Farreras, de Sant Cugat del Vallgs, pel treball:
«La intersexualitat, el trencament d’un esquema binari».

Tercer premi, Mireia Jaimot Palleja, de I’escola Arabell de Lleida, pel treball
«Umbilical Cord Blood Stem Cells Business or Science».

II PREMI ETICA I CIENCIA

La segona edici6 dels premis Etica i Ciéncia, destinats a centres educatius, va
comptar amb un jurat constituit per:
Ester Busquets

Professora de Bioetica a la Universitat de Vic-Universitat Central de Catalunya i
col-laboradora de I'Institut Borja de Bioética

Eva Calvés
Responsable del programa “Joves i Ciencia” de la Fundaci6 Catalunya-La
Pedrera

Jaume Funes
Psicoleg, educador i periodista
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Rosina Malagrida
Responsable de la unitat de participacio ciutadana en recerca biomedica de
I'Institut de Recerca de la Sida IrsiCaixa i coordinadora d’Xplore Health

Ferran Ruiz
President del Consell Escolar de Catalunya

[’acte de lliurament d’aquests premis, celebrat el 22 de desembre al Palau
Macaya de Barcelona, va anar precedit per la conferencia “Els valors et fan
guanyar” a carrec del Pep Mari, psicoleg especialitzat en rendiment esportiu. Mari
va exposar estrategies per transmetre valors i va explicar com els valors marquen
les regles del joc de la vida de cadascu. Si els valors s’entrenen, assenyala Marf,
ajuden a prendre decisions i a guanyar tant en la vida com en I'esport.

La relacié de premis i guardonats va ser la seglient:

Primer premi, IES Fontanelles de Les Borges del Camp
pel projecte «Joc de Rol de I’Hospital»

Segon premi, Institut Juan Manuel Zafra de Barcelona
pel projecte «Fer ciéncia per comunicar ciéncia».

Tercer premi, Escola Sant Gervasi Cooperativa de Mollet del
Valleés pel projecte «La donacid de sang i de teixits, etica cientifica i
realitat social».
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-
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Amb l'objectiu d’eixamplar la preséncia de
la Fundacio fora d’Espanya, durant el 2015
s’han portat a terme dues col-laboracions
internacionals.
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06_INTERNACIONAL

SEMINARI: « CHILDREN AND CLINICAL
RESEARCH»

12 de juny de 2015

La Fundacio i la prestigiosa institucio Nuffield Council on Bioethics tenen
vigent un conveni de col-laboracid en el marc del qual van organitzar un
seminari sobre aspectes étics en la investigacio en nens. La trobada,
celebrada a Barcelona, a la seu de la Fundacio, va comptar amb la presencia
d’una quarantena de professionals i experts convidats, tant de I'ambit de la
investigacio pediatrica com de la biogtica, procedents d’Espanya i Regne Unit.
El seminari, de caracter tancat, va tenir com a objectiu presentar el document
«Children and clinical research: ethical issues», elaborat pel Nuffield Council
sobre aquesta tematica i, d’altra banda, generar debat sobre determinades
quiestions, contrastant el punt de vista dels investigadors d’ambdds paisos.

Com a part de la col-laboracié amb el Nuffield Council, la Fundacid va editar en
castella els resums d’aquest informe i també va patrocinar la traduccio al castella
del video adregat a nens sobre recerca clinica (veure publicacions i comunicacio).

CONGRES ANUAL DE ’EACME
17-19 de setembre

El Centre de Biogtica Clinica del Mediterrani, la Universita degli Studi di Cagliari,
Sardegna Ricerche i I'Associacié Europea de Centres d’Etica Médica (EACME)
van organitzar el congrés anual de I'EACME sota el titol: “Etica clinica: passat,
present i futur” a Cagliari, ltalia. La Fundacio va participar amb la presentacio
oral: “1964-2014: 50 anys de la Declaracio d’Helsinki: els dilemes étics de la
investigacio clinica”.
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Seminari realitzat amb el Nuffield Council on Bioethics.
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QUADERNS

Treinta anos
de técnicas de
reproduccion
asistida

Etica y altruismo

Con la colaboracion de Peter Singer
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Treinta anos de técnicas
de reproduccion asistida

El 1984 va tenir lloc a Espanya el primer
naixement per fecundacio in vitro. Al cap

de trenta anys d’aquest esdeveniment, la
Fundacio Victor Grifols i Lucas va organitzar
una trobada amb la intencid de fer public un
balang del que ha significat durant aquest
periode de temps I'aplicacio de les tecniques
de reproduccio assistida. El quadern recull
les ponencies presentades.

Etica y altruismo

Que és el que fa que siguem generosos?
Posar rostre a les persones necessitades,
el sentiment que el que donem és just,
tenir diversitat de procediments i estimuls
adequats per donar... Peter Singer i altres
autors reflexionen sobre I'altruisme en
aquest quadern.
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07_PUBLICACIONS

Determinantes
personales y
colectivos de los
problemas de salud

INFORMES

La interaccio
public-privat
en sanitat

La interaccion
ptiblico-privado
en sanidad

Determinantes personales
y colectivos de los problemas
de salud

La salut depén de la voluntat d’un mateix,

de I'estil de vida, els riscos, les decisions i
el comportament personal. Pero també, de
la naturalesa biologica i I'entorn en el que

vivim. Aquest quadern analitza de qui és la
responsabilitat de la salut i quines son les

politiques que se’n deriven.

La interaccio public-privat
en sanitat

Ens trobem en un context on la necessitat
de racionalitzar els recursos sanitaris i fer
més eficient el sistema ha reobert amb forca
el debat de la interaccio public-privat. Els
articles continguts en aquesta publicacio
volen oferir un punt de partida per abordar la
regeneracio del sistema sanitari public des
de la complexitat que presenta actualment la
nostra societat.

Edicid bilingtie.
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COL-LABORACIONS

Los nifios y la
investigacion clinica:
aspectos étic

Children and clinical
research

Entre 2013 i 2015 un grup de treball dirigit
pel Nuffield Council on Bioethics va analitzar
com podien dur-se a terme assaigs clinics
amb nens de forma éticament correcta. El
resultat es va publicar en I'informe «Children
and Clinical Research». La Fundacid va
patrocinar la traduccio al castella de les
edicions resumides.

Edicid per als nens i families:

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

Edicio per a professionals sanitaris:

Los nifos y la investigacion clinica:
aspectos éticos.

b1


http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/37-determinantes-personales-y-colectivos-de-los-problemas-de-salud-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/37-determinantes-personales-y-colectivos-de-los-problemas-de-salud-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/37-determinantes-personales-y-colectivos-de-los-problemas-de-salud-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/37-determinantes-personales-y-colectivos-de-los-problemas-de-salud-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/06-la-interaccio-public-privat-en-sanitat-public%E2%80%93private-interaction-in-health-care-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/06-la-interaccio-public-privat-en-sanitat-public%E2%80%93private-interaction-in-health-care-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/06-la-interaccio-public-privat-en-sanitat-public%E2%80%93private-interaction-in-health-care-pub-
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/06-participacion-de-los-ninos-y-jovenes-en-la-investigacion-clinica-como-hacerlo-correctamente
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/06-participacion-de-los-ninos-y-jovenes-en-la-investigacion-clinica-como-hacerlo-correctamente
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/06-participacion-de-los-ninos-y-jovenes-en-la-investigacion-clinica-como-hacerlo-correctamente
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/07-los-ninos-y-la-investigacion-clinica-aspectos-eticos
http://www.fundaciogrifols.org/ca/web/fundacio/-/07-los-ninos-y-la-investigacion-clinica-aspectos-eticos

Comunicacio
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El 2015 la Fundacio ha seguit treballant en
comunicacio de cara a aconseguir una major
difusio i sensibilitzacio de les iniciatives

que impulsa en 'ambit de la bioética. En
aquest sentit ha renovat la web i ha volgut
seguir potenciant la relacio amb els mitjans i
incrementant la preséncia a les xarxes socials.
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representa un
increment del 30%

respecte I'any  premis i beques. Tot i tenir un menor nombre de visites, s'ha

08_COMUNICACIO

PREMSA

La Fundacio ha portat a terme una gestio constant i directa amb els mitjans de
comunicacio per tal d’informar la societat sobre les activitats que ha organitzat,
els premis que ha atorgat i els quaderns i informes que ha publicat. Al 2015,

la Fundacid va enviar 15 notes de premsa, sis de les quals feien referéncia als
premis i beques sobre Biogtica i al Premi Etica i Ciéncia; quatre en relaci als
actes celebrats, amb especial atencid a les Conferéncies Josep Egozcue sobre
eutanasia i suicidi assistit, i tres notes de premsa sobre les publicacions del 2015.

WEB I NEWSLETTERS

El'juny de 2015 la Fundacid va estrenar una nova web amb I'objectiu de
renovar el disseny, facilitar la navegacio als usuaris i millorar la gestio de
continguts. S’ha estructurat de nou la informacio per adaptar-la a les linies
d’activitat actuals. De cara al 2016 es preveu aplicar millores d’usabilitat, per
simplificar el registre d’usuaris i la inscripcié d’activitats.

Aquest any la web ha tingut una mitjana de 1.900 visites mensuals, una
xifra que representa un lleuger descens respecte d’'anys

Les newsletters  anteriors, atribible a la diversificacio de canals de
arriben a 4.700  comunicacié. Actualment molts usuaris coneixen les
usuaris, xifra que  activitats de la Fundacio a traves de les xarxes socials 0

newsletters i només visiten la web quan cal inscriure’s a
activitats o descarregar publicacions —dues de les pagines
més visitades a més de les que ofereixen informacio sobre

anterior produit un augment d’usuaris registrats.

b4
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Total sessions / Visitants mensuals
actualitzat 2014

Sessions o 2013 memm 2014 wem 2015
d'usuari

3.000

2.000

1.000

5 5 On = _D‘) > '6‘ *(7’] [0 [0 [0 [0
9] = = = = = = = =
S EIEIEIZIEIEIETIS8 18181281
@] 2 < @ B 5 )
ko o 3 8
wn = [a)
Total pagines vistes
[ | Espanya M Estats Units Altres
82,9 6,7 10,3
Gener 2015 | |
79,7 11,2 9,1
Gener 2014 | |
I I I I I
0% 20% 40% 60% 80% 100%
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08_COMUNICACIO

XARXES SOCIALS

La Fundacio Victor Grifols i Lucas va seguir apostant al llarg del 2015 per la
gestio de les xarxes socials, especialment de Twitter i Facebook. Aquestes

eines digitals han permes fer arribar la informacio a més usuaris aixi com

poder interactuar amb les persones interessades en les activitats de Fundacio.

Al Twitter es va obtenir un creixement de 440 seguidors, essent la mitjana
mensual de 36 nous usuaris. Aixi mateix, al 2015, es va aconseguir una mitjana
de 905 visites mensuals al perfil de la Fundacid i una mitjana de 19.700
impressions dels tuits enviats cada mes. Els seguidors de la Fundacid a Twitter
es caracteritzen per estar interessats en la ciencia i en noticies d’actualitat, el
90% viu a Espanya i el 48% s6n homes, mentre el 59% son dones. Pel que fa a
Facebook, el 59% dels seguidors son homes i el 40% dones. Dels 348 seguidors
que actualment té el perfil de Facebook de la Fundacio, el 80% viu a Espanya i la
resta formen part de paisos com Argentina, els Estats Units o Mexic.

€ /fundaciogrifols
& @FundacioGrifols
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http://facebook.com/fundaciogrifols
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http://www.twitter.com/FundacioGrifols
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VIDEOS

Aquest any la Fundacio ha pujat a YouTube videos sobre la conferéncia de
lliurament de premis i beques de bioetica “La buena vida y la buena muerte”, A G S
a carrec de Jesus Mosterin, les conferencies de Christian Felber sobre _‘,'},;?:;2 A T :

“La economia del bien comun”, y la conferéncia de Francisco Ayala sobre =

“Raices de la moralidad”. En total els 3 videos han tingut 1.790 reproduccions.

D’altra banda, com a part de la col-laboracié amb el Nuffield Council on Bioethics,

Comunicacio la Fundacio va patrocinar la traduccio del video animat «Children and clinical
research», adrecat a nens. Mia, la nena protagonista, explica en primera persona
els principals dubtes que sorgeixen a un nen quan se'l convida a participar a una
investigacid clinica. El curt recull els principals missatges de I'informe «Children
and clinical research: ethical issues» editat per aquesta institucio.

La buena vida Investigacion médica:

y la buena muerte La decision adecuada para mi
Video traduit al castella

Raices de Health research:

la moralidad Making the right decision for me

VO amb subtitols en castella

La economia
del bien comun

MATERIALS CORPORATIUS

Per tal de donar a congixer la Fundacié i difondre les seves iniciatives, aquest
any s’han editat diversos materials corporatius. A més dels programes habituals
pels diferents actes, s’ha dissenyat un fulletd i s’han renovat la imatge dels
premis i beques i de les carpetes corporatives. Els nous dissenys mantenen la
identitat visual de la fundacio i s’inspiren en figures geometriques.
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https://www.youtube.com/watch?v=jqVpXfGFSPo
https://www.youtube.com/watch?v=7LjIMraEBuU
https://www.youtube.com/watch?v=UZACrWjwJjc
https://www.youtube.com/watch?v=9SpkXUqTnG0&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=9SpkXUqTnG0&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=9SpkXUqTnG0&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=7LjIMraEBuU
https://www.youtube.com/watch?v=UZACrWjwJjc
https://www.youtube.com/watch?v=jqVpXfGFSPo
https://www.youtube.com/watch?v=9SpkXUqTnG0&feature=youtu.be
https://www.youtube.com/watch?v=6yaKwLG_vlE
https://www.youtube.com/watch?v=6yaKwLG_vlE
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Acceptacio i dignitat davant la mort
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Xifres economiques
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Les xifres economiques corresponents a
I'exercici de 2015 poden ser consultades en el
balanc de situacio i en el compte de resultats.
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10_XIFRES ECONOMIQUES

BALANC DE SITUACIO
31 de desembre de 20151 2014

(Expressat en euros)

Actiu 2015 2014
Actiu no corrent
Immobilitzat material 925 925
Altres Deutors
Deutors diversos 112 5.309
Tresoreria
Caixa 143 31
Bancs 1 institucions de credit ctes. cts. a la vista 145.791 136.725
Total Actiu Circulant 146.046 142.344
Total Actiu 146.971 143.269
Passiu 2015 2014
Fons propis
Fons dotacional 12.020 12.020
Excedents d’exercicis anteriors 33.914 33.026
Excedents de I'exercici 6.915 888
Total Fons Propis 52.849 45.934
Creditors a Curt Termini
Beneficiaris creditors 0
Total Creditors a Curt Termini 0
Proveidors i Altres Creditors
Deutes per compres o prestacions de serveis 68.688 70.294
Administracions publiques 18.746 17.203
Total Proveidors i Altres Creditors 87.434 87.497
Altres Passius corrents-personals 6.688 9.839
Total Creditors a Curt Termini 94.122 97.366
Total Passiu 146.971 143.269
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COMPTE DE RESULTATS
31 de desembre de 20151 2014

(Expressat en euros)

Despeses 2015 2014
Despeses personal 174.136 137.448
Ajuts monetaris i altres despeses 43.742 69.720
Altres despeses

Serveis exteriors 166.526 251.059

Tributs 267 282
Total despeses 374.671 458.5609
Resultats positius d’explotacio 6.915 1.491
Resultats positius de les activitats ordinaries 6.915 1.491
Excedent positiu de I'exercici (benefici) 6.915 1.491
Ingressos 2015 2014
Ingressos de la fundacio per les activitats

Ingressos de promocions, patrocinadors i col-laboracions — 375.921 460.000

Prestacio de serveis 5.665 0
Total ingressos d’explotacio 381.586 460.000

Resultats negatius d’explotacié

Resultats negatius de les activitats ordinaries

Excedent negatiu de I'exercici (pérdua)
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Agenda 2016
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L'agenda inclou les activitats programades
per al 2016. Es tracta d’'una agenda
provisional, amb algunes activitats i dates
pendents de confirmacio.
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11_AGENDA 2016

Gener

20 de gener

Curs sobre el document de
voluntats anticipades. Quiron
Dexeus.

Febrer

16 de febrer

Acte de presentacio de I'informe:
«La interaccio public-privat en
sanitat»

Del 4 de febrer al 3 de mar¢
Curs COMB: La Bioética, una nova
disciplina o una etica aplicada?

Marc

15 de marc - 15 de maig
Curs de bioetica amb I'Institut
Catala d’Oncologia

9 - 13 marg¢
Salo de I'Ensenyament

17 - 19 mar¢
Exporecerca. Taller sobre “El dret
a coneixer els origens”.

31 de marg¢
Taula rodona: La manipulacio de
la consciencia (CCCB)

70

Abril

4 d’abril
El cervell augmentat, conferéncia
de Jean-Pierre Changeux (CCCB)

7 d’abril
La fi de I'envelliment?, conferéncia
d’Aubrey de Grey (CCCB)

Professors i ciencia. Catalunya-La
Pedrera

Maig

19 de maig

Conferéncia sobre els aspectes
etics del dret a coneixer els
origens biologics (Barcelona)

Seminari de debat - “Consell
genetic”

Juny

14 de juny
Gestio de dades genétiques
per recerca (Workshop UVIC)

27 de juny
Curs COMB d’Introduccio
a la bioetica

Memoria Anual 2015 FUNDACIO ViICTOR GRIiFOLS I LUCAS

Juliol

Barcelona International Youth
Science Challenge: Sessio sobre
“Etica i ciéncia” en el marc

de la trobada internacional de
Joves investigadors — Fundacio
Catalunya-La Pedrera,

a Barcelona.

Seminari Salut Publica — SESPAS
(Barcelona)

Setembre

8 - 10 de setembre
EACME “30 years of european
bioethics”

Octubre

6 d’octubre

Conferencia sobre els aspectes
etics del dret a coneixer els
origens biologics (Vic)

Seminari “La condicio humana
a l'era de la biotecnologia”
(Grup Aporia)

Acte de lliurament de premis
1 beques

Novembre

15 de novembre
Conferencies Egozcue — “Mort
cerebral 1 EVP: reptes clinics
ietics”

16 - 19 de novembre
Colloqui ICREA — “Personhood
and the locked-in syndrome”

Festival de filosofia “Barcelona
Pensa”

Desembre

Acte de lliurament dels premis
Etica i Ciéncia
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