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LA BIOETICA ES UN PILAR FONAMENTAL EN LA RECERCA,
ABORDATGE I EN EL DIA A DIA DE LES MALALTIES MINORITARIES.

Actualment i amb l'arribada de nous tractament i noves linies d'investigacié com la medicina
personalitzada o la terapia amb ceél-lules embrionaries, es presenten debats que fins ara no havien
presentat una complexitat etica tant per als grups de treball de professionals de la salut com al dia a
dia de les families que viuen de prop la realitat de les Malalties Minoritaries.

Tot aix0 es tradueix en una necessitat d'actualitzacié de conceptes i expressions que emprem per
regularitzar i enraonar de manera adequada.

Aquest cicle de pel-licules té per objectiu crear un espai de reflexié entorn els dilemes étics que es
presenten en I'abordatge de malalties minoritaries i conscienciar a la societat, clinics, recercadors i
afectats de la importancia del paper de la bioética en la presa de decisions meédiques i socials.

A Catalunya, el 2009 i per encarrec del Dr. Marius Morlans i
Francisco Montero, es va realitzar la monografia "Para Deliberar
en los Comités de Etica" de la UAB i la Plataforma Malalties
Minoritaries - Fundacié Dr. Robert, resultat d'un treball conjunt
i multidisciplinari, que destaca la necessitat i els protocols per
I'abordatge étic en la practica clinica de Malalties Minoritaries.

CQI Link

Al 2016 es va col-laborar en I'edici6 del llibre de CIBERER “Etica en
larecerca de Malalties Minoritaries”, on s'explica la complexitat de
la recerca en MM, amb les implicacions étiques i metodologiques
en la seva recerca, i el paper dels comités d'ética de recerca.

CQI Link

En els darrers 3 anys s'ha treballat des del Termcat, centre de
terminologia i al Comiteé de Bioéetica de Catalunya (CBC) per
desenvolupar el “Diccionari de Bioetica", que recull més de 700
mots i expressions, agrupades en 11 categories tematiques i amb
equivalents en castella i anglés, per normalitzar I'is d'aquests
termes i que constitueixi un recurs practic en I'ambit de la bioética
www.termcat.cat/ca/diccionaris-en-linia/271

CQI Link



http://www.termcat.cat/ca/diccionaris-en-linia/271
http://www.malaltiesminoritaries.org/portal1/images/content/Para_Deliberar_en_los_Comites_de_Etica.pdf
http://http://www.malaltiesminoritaries.org/portal1/images/content/Etica-en-la-investigacion-de-las-enfermedades-raras.pdf
http://canalsalut.gencat.cat/web/.content/_Professionals/Recursos/serveis_linguistics/assessorament_linguistic/documents/Diccionari-bioetica_PDF-web.pdf
http://canalsalut.gencat.cat/web/.content/_Professionals/Recursos/serveis_linguistics/assessorament_linguistic/documents/Diccionari-bioetica_PDF-web.pdf
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FIRST DO NOT HARM JURAMENTO HIPOCRATICO

JIM ABRAHAMS, 1997. Int: Meryl Streep, Fred Ward, Seth Adkins, Allison Janney, Margo
Martindale, Oni Faida Lampley, Leo Burmester, Tom Butler, Mairon Bennett, Michael
Yarmush, Austin Strugnell. EUA

La felicitat de la familia Reimuller es veu troncada quan el seu fill Robin
comenca a patir atacs d'epilépsia. Per a combatre-ho, el nen comenga
a rebre medicaments antiepiléeptics pero els atacs cada cop son més
intensos i freqlients, pel que, finalment, ha de ser ingressat a I'hospital.

TAULA DEBAT

* Dr. Marius Morlans, vicepresident del Comiteé de Bioetica de Catalunya.

+ Dra. Mercedes Serrano, neuropediatra de |I'Hospital Sant Joan de
Déu, investigadora CIBERER.

+ Sr. Julian Isla, president de Fundacion 29 i pare de nen amb
sindrome de Dravet.

+ Sra. Cristina Arnau, vicepresidenta de la Associacio Glut1 i malalties
que responen a la dieta cetogénica (asGLUTdiece) i mare d'una jove
amb Glut1.

INSCRIU-TE AQUi




https://www.youtube.com/watch?v=SSa_rHYyjYQ
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdUSkqjKwHqI5Q7HHFSOUwF-Tze32Jf8v--WzTrebB9Tp9OEA/viewform
https://www.youtube.com/watch?v=HyeC9IiFKpw
https://www.youtube.com/watch?v=SSa_rHYyjYQ

https://www.youtube.com/watch?v=SSa_rHYyjYQ

LES MALALTIES MINORITARIES

UNA MIRADA A TRAVES DEL CINEMA

MAIG
DIVENDRES

18:30 h
[ >
ES

h
e

Google Play

CQD Link al trailer

CONTAGION CONTAGIO

STEVEN SODERBERGH, 2011. Int: Matt Damon, Kate Winslet, Laurence Fishburne, Marion
Cotillard, Jude Law, Gwyneth Paltrow.

De sobte, sense saber-ne la causa, tot i que les sospites apunten a
una dona nortamericana a un casino de Hong Kong, un virus mortal
comenca a propagar-se per tot el mon. En pocs dies, la malaltia
comenca a afectar greument en tot el mon. El contagi es produeix per
contacte entre els éssers humans. Un thriller realista i sense efectes
especials sobre els efectes d'una pandéemia.

TAULA DEBAT

+ Dra. Montserrat Esquerda, directora General de Institut Borja de
Bioetica-Universitat Ramon Llull.

+ Dr. Josep Torrent-Farnell, professor de la Universitat Autonoma de
Barcelona i president del Comité Cientific Assessor Extern CIBERER.

+ Dr. Salvador Macip, professor del departament de Biologia mol-lecular
i cel-lular de la Universitat de Leicester.

+ Sr. Paco Barrios, Associacio Catalana Fibrosis Quistica de Catalunya
i membre del Programa d'Harmonitzacié Farmacoterapéutica (PHF).

INSCRIU-TE AQUi



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdUSkqjKwHqI5Q7HHFSOUwF-Tze32Jf8v--WzTrebB9Tp9OEA/viewform
https://www.youtube.com/watch?v=KL-W9TWcm1k
https://www.youtube.com/watch?v=lR08KACs988
https://play.google.com/store/movies/details?id=KL-W9TWcm1k
 https://www.youtube.com/watch?v=lR08KACs988

LES MALALTIES MINORITARIES

UNA MIRADA A TRAVES DEL CINEMA

GATTACA

ANDREW NiccolL, 1997. Int: Ethan Hawke, Uma Thurman, Jude Law. EUA.

MAIG La pel-licula presenta una visi6 distopica transhumanista d'un mén
on és possible la seleccié genetica extrema, de manera que els fills
es veuen lliures de tares i malalties hereditaries. Aixo ocasiona que
nomeés els seleccionats puguin optar a determinats treballs.

18:30 h TAULA DEBAT
* Dra. Teresa Pampols, genetista de I'Hospital Clinic i presidenta de la
Comissio d'Etica de la Asociacion Espaiola de Genética Humana.

+ Dr. Eduardo Tizzano, director de I'Area genética clinica i molecular

V.0.
i Unitats de Malalties minoritaries de I'hospital Universitari Vall
d'Hebron.

n + Sr. Julian Isla, president de Fundacion 29 i pare de nen amb
ES sindrome de Dravet.
A INSCRIU-TE AQUi
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CQD Link al trailer



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdUSkqjKwHqI5Q7HHFSOUwF-Tze32Jf8v--WzTrebB9Tp9OEA/viewform
https://www.youtube.com/watch?v=BTFNgdRnWN0
https://www.youtube.com/watch?v=9IDn_RLjPOY
https://www.youtube.com/watch?v=BTFNgdRnWN0
https://play.google.com/store/movies/details/Gattaca_Experimento_Genetico?id
=BTFNgdRnWN0
https://www.youtube.com/watch?v=9IDn_RLjPOY

LES MALALTIES MINORITARIES

> HIHA MES DE 7.000 MALALTIES MINORITARIES. > AL VOLTANT DEL 80 % SON D'ORIGEN GENETIC.
> AFECTEN A 5 DE CADA 10.000 PERSONES. > PODEN AFECTAREL 3-4 % DELS NOUNATS.

PER A DELIBERAR

Una aportacio essencial de la bioética és haver centrat la relacid clinica en la persona, tan en I'ambit de
I'assisténcia com en el de la recerca. Tractar amb respecte a les persones malaltes vol dir reconeixer la
seva capacitat de decidir lliurament quan sén competents i disposen de la informacié adequada. Ara
bé, el respecte també inclou la convicci6 etica de protegir a les persones amb 'autonomia limitada, les
persones vulnerables i dependents. Aquesta protecci6 es veu reforgada per la concepcié de que una
societat és més justa, no només quan garanteix la igualtat d'oportunitats, en aquest cas I'accés als
serveis de salut, si no quan posa eines per afavorir les diferents capacitats de realitzacié personal i
pren mesures per corregir les desigualtats. Si hi ha d'haver un tracte desigual en una societat demo-
cratica que sigui el que afavoreixi als més vulnerables.

Les persones afectades per malalties minoritaries posen a prova la solidesa d'aquestes conviccions.
Per comencgar, la paraula amb la que anomenem els medicaments que els poden beneficiar és un clam
a la vulnerabilitat inherent a la seva condicio, sén medicaments orfes, per la dificultat de fer recerca
i dur a bon terme els assajos clinics convencionals degut al nombre reduit de persones afectades. |
aquest nombre reduit, a més, és la causa de que no s'inverteixi en recerca per la manca de rendiment
economic, una altra dificultat afegida.

Ens cal destinar més recursos a la recerca amb una visié amplia, no tan condicionada pel major o
menor nombre de persones afectades si no amb la conviccié que, com la recerca basica, els fruits son
imprevisibles i poden enriquir el coneixement dels grups de recerca compartint la informacid i obrint
noves perspectives. Pero cal tenir present que les aplicacions dels resultats de la recerca poden trigar
en implementar-se i que també cal destinar recursos a les necessitats assistencials més personals.

Hi ha, pero, una altra mena d'orfandat, fruit de la voluntat d'assolir el reconeixement social. | és larenuncia
al nom propi de la malaltia per apareixer tots plegats com un col-lectiu fent pinya amb un objectiu comu.
Aquest anonimat voluntari per tenir veu propia ens diu molt de I'esforg i les dificultats diaries que encaren
els afectats i els seus familiars. | hauria de ser un reclam per atendre'ls, escoltar-los i col-laborar-hi.
Aquest cicle de cinema és una bona ocasi6, és una porta que s'obra i ens convida a entrar a un mén
desconegut, ple de reptes. Siguem agosarats i entrem-hi.

DR. MARIUS MORLANS, VICEPRESIDENT DEL COMITE DE BIOETICA DE CATALUNYA.
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