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La Fundacio

La Fundacio Victor Grifols i Lucas té com a finalitat
promoure l'estudi i el desenvolupament de la bioéetica en el
mon de la salut humana i les ciencies de la vida.

El patronat de la Fundaci6 esta constituit per 14 membres:

Presidenta Vicepresident Tresorer
Victoria Camps Marc Antoni Broggi Manuel Canivell
Catedratica de Filosofia Moral Metge cirurgia i president Metge i exgerent cientific de
i Politica de la Universitat del Comité de Bioética de Grifols, SA.
Autonoma de Barcelona Catalunya
Vocals
Neal Ball Xavier Carné Vladimir de Semir Francesca Puigpelat
Fundador i president honorari de Cap del Servei de Farmacologia Clinica de Director del Master de Comunicacié Cienti- Catedratica de Filosofia del Dret de la
I'American Refugee Committee I'Hospital Clinic de Barcelona fica de la Universitat Pompeu Fabra Universitat Autonoma de Barcelona.
Montserrat Busquets Tomas Daga Pere Ibern Begoiia Roman
Professora de 'Escola d'Infermeria de la Advocat d'Osborne Investigador del Centre de Recerca en Professora de Filosofia Moral i Politica de la
Universitat de Barcelona Clarke, SLP Economia i Salut de la Universitat Pompeu Universitat de Barcelona

Fabra de Barcelona

Ignacio Calero Rafael Dal-Ré Josep M? Lozano
Advocat d'Osborme Director d'Investigacio6 Clinica del Campus Professor del Departament de Ciencies
Clarke, SLP d'Excelléncia Internacional UAM-CSIC Socials d'ESADE.

Organ executiu

Nuria Terribas Maria Ferrer Silvia Peraba
Directora general Coordinadora de projectes Cap de secretaria i
administracio
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ha potenciat la seva activitat en
I'ambit de la formacid i la docéncia,
diversificant progressivament
ntinguts dels seus cursos i
18, 1 arribant a publics cada
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Bigdata i us de
dades cliniques

Percepcio ciutadana del
per recerca

CI en estudis pragmatics
d’efectivitat comparativa Projecte MINECO en

British Journal of Clinical col-llabor.acw SIS l,a
Universitat del Pais
Pharmacology Basc en curs
BMC Medical Research ' ) o o
Pharmacology ® d’Alzheimer: marc legal i étic
[ ]

Projecte de recerca en curs en
col-laboracié amb la Fundacié ACE

Col-laboracié amb el Grup
de recerca en Cronicitat de
Catalunya Central C3RG

El Derecho a conocer los
origenes de la persona

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

Catedra de
Bioetica Fundacio
Grifols de la
UVIC-UCC _

L'activitat de la Catedra de ¢
Bioetica que la Fundacio dirigeix
a la Universitat de Vic-Central de Curs de Formacié en Conferéncia Dilemes Etics de I'aveng
Catalunya, poc a poc es consolida Bones Practiques en ’ ’ biomedic... tot s’hi val?
i va generant continguts, amb Recerca En collaboraci6 amb el Patronat d'Estudis
la voluntat d'aixoplugar sota Osonencs i la Universitat de Vic.
el paraigua de la catedra tota

l'activitat de recerca i docencia

Col-laboracié amb el Grup
de Recerca APORIA de la
Universitat de Barcelona

N

Curs Introduccio a la

_ o bioética en la practica CRISPR “copy paste” geneétic.
que realitza la Fundacio. multidisciplinaria clinica Entre la por i I'esperanca
En collaboracié amb 1'ICO En col-laboracié amb el Centre de

Regulacio Genomica
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Sessié de bioética al
Barcelona International
Youth Science Challenge

» Més imatges al web

Curs d'introduccio a la
bioética al COMB

Sessid de bioética al
Barcelona International
Youth Science Challenge
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Premis 1 beques

Amb I'objectiu d'impulsar I'estudi i difusio de la bioetica, la Fundacié va

Premis i beques

concedir el 2017 sis beques de bioetica, tres premis de batxillerat, tres premis
per a centres educatius i un premi audiovisual.

Lliurament XVII Beques
d’'investigacio

Projecte Horitzons. Proposta
metodologica de gamificacio
de la pedagogia hospitalaria
basada en la bioética narrativa

x6

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

i en el model d'humanitzacio
de l'assisténcia als menors
hospitalitzats

de Julia Martin

La transexualidad en ninos y
adolescentes. Aspectos éticos de

mantenimiento de la dignidad
en pacientes hospitalizados
(CuPDPH)

de I'equip encapcalat per Beatriz
Campillo

Modos de desacuerdo en

su categorizacion y tratamiento

Bioética: el publico y los expertos

de Sabel Gabaldén

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

d'Hugo Viciana

Psoriasis y autonomia ejecutiva:
una propuesta de mejora de

enfermedad cronica compleja
y con enfermedad cronica
avanzada

de I'equip encapgalat per Christian
Villavicencio

adherencia de los pacientes al
tratamiento de la psoriasis

de Ion Arrieta

ﬁ Conferéncia de Guillem Lopez Casasnovas sobre
"Vers un sistema sanitari sostenible i

eticament legitimat"

IV Premi a treballs de
recerca en el batxillerat

i

Dilemes étics d'una llarga vida

Joana Krause
Institut Premia de Mar

2

Bioética i residéncies per a la
Gent Gran

Sara Clota
Institut Canigo6 d'Almacelles

2

Nascuts per necessitat: Bioética

del nadé medicament

Wiam Koubiss
Institut Vinyes Velles de Montornes
del Valles

I Premi audiovisual
Documental "Només era un gos"

d'Irene Doménech i Haydée Vila

eeg
*+-—e-¢

20 de desembre

Lliurament dels premis
etica i ciencia

2

El pensament natural: bondat i esfor¢

Institut de Sentmenat

2

Robeética

Collegi Mare de Déu dels Angels
de Barcelona

i

Mision a Marte

IES A Xunqueira II de Pontevedra

ﬁ Conferéncia de Salvador Macip sobre
"Jugar a ser Déus: Els reptes
etics i socials de la medicina
del segle XXI"
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» Més imatges al web

Irene Domeénech
1 Haydée Vila,
guanyadores

del premi

audiovisual Institut de Sentmentant,

primer premi Etica i
Ciencia

2

Collegi Mare de
Déu dels Angels,
segon premi Etica i
Ciencia

2

IES A Xunqueira

IT de Pontevedra,
Guanyadors de les beques i dels tercer premi Etica i
premis de batxillerat Ciencia
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Internacional

Amb 1'objectiu d'eixamplar la presencia de la Fundacié fora d'Espanya,
durant el 2017 s'han portat a terme tres col-laboracions internacionals.

i GLASGOW, ESCOCIA
25 de novembre

Nuria Terribas, en

58 dBS888 representacié del Comite
e i de Bioeética de Catalunya, (n)
P R va exposar Ia proposicio
no de llei sobre eutanasia i
hesssasacs ‘e suicidi assistit, presentada
al Parlament de Catalunya.
SANTIAGO DE XILE XILE — eife’ ..
718 de juliol Ry
XI Seminari Internacional de Bioetica
“Bioética y vulnerabilidad”
Conferéncies:
“Incapacidad y discriminacion” i * ANDORRA LA VELLA  ANDORRA
«Confidencialidad. Datos sensibles” 10-11 de marg, 16-17 de juny, 29-30 de setembre, 15-16 de desembre
a carrec de Nuria Terribas. Participacié de Nuria Terribas, al Comite Nacional de Bioética

d’Andorra, en qualitat d'experta en biodret i alhora secretaria del
mateix. Aquest organ, des de la seva creacio I'any 2014, assessora al
govern andorra, que es troba en fase de definicio del seu marc
gtico-juridic en temes biomedics i de drets dels ciutadans en el
context de salut.
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= Assessoria en Comites
CO]. - labOIaCIOHS d’Etica Assistencial
institucionals SR .

actiu i en qualitat d'experta en bioetica
. . en el Comité d'Etica Assistencial de
Consejo de Fundaciones diferents institucions sanitaries de
por la Ciencia Catalunya: Althaia Xarxa Assistencial
de Manresa, Hospital de 1'Esperit Sant i

La Fundacio forma part d'aquest e —

col-lectiu que, sota I'ampara de la
Fundacion Espanola para la Ciencia
y la Tecnologia (FECYT), agrupa
fundacions de tot el territori nacional
dedicades als temes de ciencia. Esta
prevista la coordinacio dun grup de
treball sobre Etica i Ciéncia.

ME

Comite per a I’elaboracio
del Codi Etic del Servei
Associacio Public de Catalunya

Bioinformatics Barcelona Nuria Terribas forma part d’ aquest
comité “ad hoc”, que durant el 2016

1 amb continuitat esta treballant en
I'elaboracio d'aquest codi, per encarrec
de la Generalitat de Catalunya. Durant
el 2017 el Codi ha quedat ja definit,
pendent de la seva revisio externa i
difusio final.

La Fundaci6 forma part del grup de treball en
Etica, Seguretat i Regulacié de I'Associacid
Bioinformatics de Barcelona, des del que
s'esta elaborant un mapa de continguts

en la matéria en els diferents estudis de
bioinformatica, aixi com també una proposta
formativa en ética i seguretat per a futurs
professionals del sector.

Entitats col-laboradores al 2017:

Althaia, Xarxa Assistencial de Manresa, Ateneu Barcelonés, Col-legi Oficial de Metges de Barcelona, Centre Civic Urgell, Col-legi Oficial d'Infermeres

1 Infermers de Barcelona, Consorci Universitat Internacional Menéndez y Pelayo Barcelona (CUIMPB), DIXIT, Fundacié Catalana per a la Recercaila
Innovacio, Fundacié Catalunya-La Pedrera, Fundacié Hospital Esperit Sant, Fundacié ACE, Institut Catala d'Oncologia (ICO), Magma, Obra Social “la
Caixa”, Societat Catalana de Filosofia, Societat Espanyola de Salut Publica i Administracié Sanitaria (SESPAS), Universitat del Pais Basc, Universitat de
Barcelona i Universitat de Vic-Central de Catalunya.
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https://www.fecyt.es/es/fundaciones
https://www.fecyt.es/es/fundaciones
http://www.bioinformaticsbarcelona.eu/
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Iatrogenia y
medicina defensiva

La iatrogenia, els efectes adversos
que la practica medica provoca,
sovint s'associa amb errors i
negligencies dels professionals.
Paradoxalment, una de les causes
del seu increment és 1'anomenada
medicina defensiva, la finalitat

de la qual és 1'autoproteccio vers
eventuals reclamacions. Diferents
professionals tracten el tema

des de les perspectives medica,
juridica i filosofica.

Crisis y salud
mental en nifos
y jovenes: causa
0 consecuencia?

La Fundacio Probitasila
Fundaci6 Victor Grifols i Lucas
van organitzar una jornada per
analitzar els efectes de la crisi

en la salut mental dels infants i
joves. Tambeé es va debatre sobre

social 1 escolar ben coordinada
per fomentar la salut mental i
detectar precogment situacions
de risc. Aquest quadern recull les
ponencies presentades.

la necessitat d'una xarxa sanitaria,

¢Debemos revisar el
concepto de muerte?

Debate sobre el estado vegetativo
persistente y la muerte cerebral

Aquesta publicacio6 es centra
en les questions etiques,
meédiques i legals de la mort
cerebral i de I'estat vegetatiu
persistent. Inclou articles de
James Bernat, professor de
Neurologia i Medicina de la
Universitat de Dartmouth,
aixi com d'altres experts de
diversos ambits professionals.

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

Noves tecniques d'edicid
genética com el CRISPR/
Cas9 obren un ventall de
possibilitats en la salut de
les persones. Permeten
corregir gens defectuosos
per curar malalties 1 també
millorar caracters de futurs
individus o especies animals
0 vegetals. Qui ha de
determinar els seus usos?
Cal posar limits?
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https://goo.gl/fTYDMP
https://goo.gl/M8fjNW
https://goo.gl/kE8x38
https://goo.gl/V7diAG

FUNDACIO VICTOR GRIFOLS I LUCAS | Memoria Anual 2017 Comunicacio

Comunicacio

La Fundacio ha seguit treballant en comunicacio de
cara a aconseguir una major difusio i sensibilitzacio de
les iniciatives que impulsa en 1'ambit de la bioética.

Premsa Web Xarxes socials

O Notes de premsa

o wiel ¢
21 51450 1800 718

Impactes de O

@ premsa online Usuaris mensuals web seguidors seguidors
135
O Impactes de t 2 @ O videos pujats a1 2017:
remsa escrita .. L o
& Pagines meés visitades: Bioética en las aulas
E| 28 publicacions, calendari, beques 1 7 0 O O Implicaciones éticas de la

Impactes O i premis audiovisuals. 1“tellqen01a artlﬁcfal

de radio visualitzacions Terra i humans units de les mans
dels 48 videos Hay historias que vale la
i 5 . . Dpena contar

O ImpaCtes dlSpOIllbleS Salvador Macip “CRISPR..Hem de

Usuaris subscrits O
a newsletters

-8 E 5 8 70 9' 37" de duracié

mitjana
O Newsletters O
enviades

120 240 seguidors

de televisio

@ posar limits a I'edicid genética?”
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http://twitter.com/FundacioGrifols
https://www.facebook.com/FundacioGrifols
https://goo.gl/L2vPNN
https://www.youtube.com/user/fundaciogrifols
https://www.youtube.com/watch?v=YtbSSdAHhbU&t=111s
https://www.youtube.com/watch?v=q1Uiiqqx8cs&t=30s
https://www.youtube.com/watch?v=q1Uiiqqx8cs&t=30s
https://www.youtube.com/watch?v=QJSwNKg2Yiw
https://www.youtube.com/watch?v=cFcdOFTShHU
https://www.youtube.com/watch?v=cFcdOFTShHU
https://www.youtube.com/watch?v=2EDtyJkJ878
https://www.youtube.com/watch?v=2EDtyJkJ878
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Recull de premsa

Algunes de les noticies més representatives on
apareix la Fundacio, publicades als mitjans.

El Periodico
19-02-17

—— The Herald

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

law
Exclugive by Helan Meard [T al]
Heanh Corespanders

LA DECISION DE MORIR

(Estamos preparados?

eaking in a debate in
Times)

E MAYO AL 4 DE JUNIO DE 201

° o e o B3 26 comments

quinaria genética, habria que ha-
cer un trabajo més en profundi-

nacional para rogula
genética?

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

ritade Politica Socialalascva
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et Lis meves erovnors s S,
los riesgos potencialss doindole

: : g _ : “Discriminem la gent gran, que :
T T - és el que serem: quina bogeria” S

tracten ba grost pram caem ol faasin mems.
‘peroyo considero que seria un fra vt o roanin e s b
caso,

erimero, porque en 1975 habla
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pales hen de ser la reproduccién
humanay la ganaderta.

jo de marco para De todas las potenciales aplica-
ciones, sin duda la que genera una

‘mayor controversia s Ia altera-

cion de embriones. Pocos dudan

dela necesidad de uilizarla ala

bror 2 Londres i vise a Brightes
umiversitet. Estie casadn, sense fills. Lo meutre

wetr el bemostiir dieds s et

1 s0c professara
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Una jorna anizada por la Fut
discultir los limites éticos de la edicio

depend Unadel; lssque  horade

edscceniaremedco com RespussTa. Muchas veces se ve i hemos llegad trata de 5 es

La edicién genética os una ds é 4 6 una tecnologia transformadora.  docuando se abordan temas como
reas de la Medicina que ha su- la investigacion Laou Primero flexible, lamejora de los embriones.

¥ vi- ‘Ahora mismo tenemos en mar- s
timos afios. El impacto de nuevas si6n equivocada de su papel. El mos un grupo interdisciplinar: He.  edicion genética y de una forma  cha una gran encuesta piblica con . nisidr o
r CRISPR, coindu.  trabago ol s i o b i o5 posi i peracn ¥ merie vem deridie apae.sra ailler que s
dable. En este sentido, las posibi-  p: anzar s, ilosofia,é idez, que permite re-  tender cudl es la opinion publica b pragboteln 2 e
lidades que se han abierto plan Tos proble. ducir a meses trabajos que antes sobre este tema. La manipulacién F
mas en la invest - ra levaban afios, impor- genética un gran
topara dola forma enla nte. potencial para mejorarla produc-
! £ v Gon muestro Se trata también de una técni-  cién de a ganaderia, aunque hay
Hace va e h innova-  mos dar puedan ca seguridad de
‘meses cientificos, clinicos y juris- ciones. servirala gobernanza paraafron-  némica comparada con otras. Y  los alimentos que deben ser teni-
Menicolas y » pré . por iltimo, que esti en continuo  das en cuenta
dud técnica  al que no Loque Trabajamos pues como un nexo Todoestojun
se pueda aplicar a embriones hu- hay que hacer es reconocer este  entre los académicos, la indus-  to hace que cada vez mis se uti- cadas como las principales preo
realidad com- politicas p liceenla yahora
rios de seguridad que, en el es-  pleja. » ;Hasta qué punto es impor-  empiecen  buscarse aplicaciones  también se han sefalado otras
tado actual dela »4C6 izaycompo-  tante en la edicion genéticacl practicas omo l control vectorial de enfer.
a (ver DM del 3 le Nuffield sobre  CRISPR?
X2016) Bioética? nEstocs Cudles son las principales
1991, ha hemos elinfor.  tiones éticasde dil
douna reput I consejo Esta in- de presentar. o5 encontrado?
por asesorar a los responsables . Unaha sidola ambigiiedad en
politicos y estimular el debate en la terminologia. Palabras como
bioética.Su director adjunto, eter [11 taral

Mills, presentaba en Barcelona la
semana pasada ol informe que vie-
nen de elaborar sobre la edicion
genética, dentro del marco de las

den ser entendidas de formas muy

La Vanguardia

Antes de sentarsea discutir sobre

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

De todas las potenci

organiza la Fundaci6n Victor Gri-
fols i Lucas,

erecunta. ;Cuil debe:
pel dela bioética en
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Xifres economiques

Les xifres economiques corresponents a 1'exercici de 2017 poden ser
consultades en el balang de situacid i en el compte de resultats.

Balanc de Situacio
31 de desembre de 20171 2016

Actiu 2017 2016 Passiu 2017 2016
Actiu no corrent Fons propis
Immobilitzacié material 462 694 Fons dotacional 12.020 12.020
Altres Deutors Excedents d'exercicis anteriors 50.492 40.829
Deutors diversos 75.470 839 Resultats de |'exercici -31.562  9.663
Tresoreria Total Fons Propis 30.960 62.512
Caixa 400 143 Creditors a Curt Termini
Bancs i institucions de credits ctes. cts. a la vista 55.716 166.639 Beneficiaris creditors 0 0
Total actiu circulant 131.686  167.621 Total Beneficiaris creditors 0 0
Total actiu 132.048 168.315 Proveidors i Altres Creditors
Deutes per compres o prestacions de serveis 71.580 77.879
Administracions publiques 21.849 19.953
Total Proveidors i Altres Creditors 93.429 97.832
Altres Passius corrents-personals 7.659 7.970
Total Creditors a Curt Termini 101.088  105.803
Total Passiu 132.048 168.315

La memoria adjunta forma part integrant dels Comptes Anuals.
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Xifres economiques

Les xifres economiques corresponents a 1'exercici de 2017 poden ser
consultades en el balang de situacid i en el compte de resultats.

Compte de resultats
31 de desembre de 201712016

Xifres economiques

Ingressos 2017 2016 Despeses 2017 2016
Ingressos de la fundacio per les activitats Despeses personal 203.924 198.111
Ingressos de_ promocions, patrocinadors 375000 425.000 Ajuts monetaris i altres despeses 54.132 49.115
1 col'laboracions
Altres despeses
Prestacio de serveis 1.340 2.235
Dotacio Amortizacio 231 231
Total ingressos d’explotacio 376.340  427.235 _ _
Serveis exteriorss 149.281 169.838
Resultats negatius d’explotacio 31.552 - ,
Tributs 322 270
Resultats negatius de les activitats ordinaries 31.552 -
Total despeses 407.890  417.565
Excedent negatiu de 'exercici (péerdua) 31.552 - — —
Resultats positius d'explotacio 0 9.670
Resultats financers per interessos 2 7
Resultats positius de les activitats ordinaries 0 9.663
Excedent positiu de 'exercici (benefici) 0 9.663

La memoria adjunta forma part integrant dels Comptes Anuals.
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