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El CiberFòrum tindrà lloc els divendres a la 
tarda i cal visualitzar prèviament la pel·lícula 
per participar activament en el debat de les 
implicacions ètiques de cada film.



La bioètica és un pilar fonamental en la recerca, 
abordatge i en el dia a dia de les Malalties Minoritàries.

Actualment i amb l'arribada de nous tractament i noves línies d’investigació com la medicina 
personalitzada o la teràpia amb cèl·lules embrionàries, es presenten debats que fins ara no havien 
presentat una complexitat ètica tant per als grups de treball de professionals de la salut com al dia a 
dia de les famílies que viuen de prop la realitat de les Malalties Minoritàries.
Tot això es tradueix en una necessitat d’actualització de conceptes i expressions que emprem per 
regularitzar i enraonar de manera adequada.
Aquest cicle de pel·lícules té per objectiu crear un espai de reflexió entorn els dilemes ètics que es 
presenten en l’abordatge de malalties minoritàries i conscienciar a la societat, clínics, recercadors i 
afectats de la importància del paper de la bioètica en la presa de decisions mèdiques i socials.

A Catalunya, el 2009 i per encàrrec del Dr. Màrius Morlans i 
Francisco Montero, es va realitzar la monografia “Para Deliberar 
en los Comités de Ética” de la UAB i la Plataforma Malalties 
Minoritàries - Fundació Dr. Robert, resultat d’un treball conjunt 
i multidisciplinari, que destaca la necessitat i els protocols per 
l’abordatge ètic en la pràctica clínica de Malalties Minoritàries.

Al 2016 es va col·laborar en l’edició del llibre de CIBERER “Ètica en 
la recerca de Malalties Minoritàries”, on s’explica la complexitat de 
la recerca en MM, amb les implicacions ètiques i metodològiques 
en la seva recerca, i el paper dels comitès d’ètica de recerca.

En els darrers 3 anys s’ha treballat des del Termcat, centre de 
terminologia i al Comitè de Bioètica de Catalunya (CBC) per 
desenvolupar el “Diccionari de Bioètica”, que recull més de 700 
mots i expressions, agrupades en 11 categories temàtiques i amb 
equivalents en castellà i anglès, per normalitzar l’ús d’aquests 
termes i que constitueixi un recurs pràctic en l’àmbit de la bioètica 
www.termcat.cat/ca/diccionaris-en-linia/271
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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


First do not harm Juramento Hipocrático
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 família Reimuller es veu troncada quan el seu fill Robin 
comença a patir atacs d’epilèpsia. Per a combatre-ho, el nen comença 
a rebre medicaments antiepilèptics però els atacs cada cop son més 
intensos i freqüents, pel que, finalment, ha de ser ingressat a l’hospital.

Taula debat
• Dr. Màrius Morlans, vicepresident del Comitè de Bioètica de Catalunya.
• Dra. Mercedes Serrano, neuropediatra  de l’Hospital Sant Joan de 

Déu, investigadora CIBERER.
• Sr. Julián Isla, president de Fundación 29 i pare de nen amb 

síndrome de Dravet.
• Sra. Cristina Arnau, vicepresidenta de la Associació Glut1 i malalties 

que responen a la dieta cetogènica (asGLUTdiece) i mare d’una jove 
amb Glut1.
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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


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 
comença a propagar-se per tot el mon. En pocs dies, la malaltia 
comença 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 pandèmia.

Taula debat
• Dra. Montserrat Esquerda, directora General de Institut Borja de 

Bioètica-Universitat Ramon Llull.
• Dr. Josep Torrent-Farnell, professor de la Universitat Autònoma de 

Barcelona i president del Comitè Científic Assessor Extern CIBERER.
• Dr. Salvador Macip, professor del departament de Biologia mol·lecular 

i cel·lular de la Universitat de Leicester.
• Sr. Paco Barrios, Associació Catalana Fibrosis Quística de Catalunya 

i membre del Programa d’Harmonització Farmacoterapèutica (PHF).
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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


Gattaca
ANDrEw NiccOl, 1997. Int: Ethan Hawke, Uma Thurman, Jude Law. EUA.

La pel·lícula presenta una visió distòpica transhumanista d’un món 
on és possible la selecció genètica extrema, de manera que els fills 
es veuen lliures de tares i malalties hereditàries. Això ocasiona que 
només els seleccionats puguin optar a determinats treballs.

Taula debat
• Dra. Teresa Pàmpols, genetista de l’Hospital Clínic i presidenta de la 

Comissió d’Ètica de la Asociación Española de Genética Humana.
• Dr. Eduardo Tizzano, director de l’Àrea genètica clínica i molecular 

i Unitats de Malalties minoritàries de l’hospital Universitari Vall 
d’Hebron.

• Sr. Julián Isla, president de Fundación 29 i pare de nen amb 
síndrome de Dravet.
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Google Play

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


Una aportació essencial de la bioètica és haver centrat la relació clínica en la persona, tan en l’àmbit de 
l’assistència com en el de la recerca. Tractar amb respecte a les persones malaltes vol dir reconèixer la 
seva capacitat de decidir lliurament quan són competents i disposen de la informació adequada. Ara 
bé, el respecte també inclou la convicció ètica de protegir a les persones amb l’autonomia limitada, les 
persones vulnerables i dependents. Aquesta protecció es veu reforçada per la concepció de que una 
societat és més justa, no només quan garanteix la igualtat d’oportunitats, en aquest cas l’accés als 
serveis de salut, si no quan posa eines  per afavorir les diferents capacitats de realització personal i 
pren mesures per corregir les desigualtats. Si hi ha d’haver un tracte desigual en una societat demo-
cràtica que sigui el que afavoreixi als més vulnerables.
Les persones afectades per malalties minoritàries posen a prova la solidesa d’aquestes conviccions. 
Per començar, la paraula amb la que anomenem els medicaments que els poden beneficiar és un clam 
a la vulnerabilitat inherent a la seva condició, són medicaments orfes, per la dificultat de fer recerca 
i dur a bon terme els assajos clínics convencionals degut al nombre reduït de persones afectades. I 
aquest nombre reduït, a més, és la causa de que no s’inverteixi en recerca per la manca de rendiment 
econòmic, una altra dificultat afegida.
Ens cal destinar més recursos a la recerca amb una visió amplia, no tan condicionada pel major o 
menor nombre de persones afectades si no amb la convicció que, com la recerca bàsica, els fruits són 
imprevisibles i poden enriquir el coneixement dels grups de recerca compartint la informació i obrint 
noves perspectives. Però 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, però, una altra mena d’orfandat, fruit de la voluntat d’assolir el reconeixement social. I és la renuncia 
al nom propi de la malaltia per aparèixer tots plegats com un col·lectiu fent pinya amb un objectiu comú.  
Aquest anonimat voluntari per tenir veu pròpia ens diu molt de l’esforç i les dificultats diàries que encaren 
els afectats i els seus familiars. I hauria de ser un reclam per atendre’ls, escoltar-los i col·laborar-hi. 
Aquest cicle de cinema és una bona ocasió, és una porta que s’obra i ens convida a entrar a un món 
desconegut, ple de reptes. Siguem agosarats i entrem-hi.

Dr. Màrius Morlans, vicepresiDent Del coMitè De Bioètica De catalunya.

 > Hi ha més de 7.000 malalties minoritàries.
 > Afecten a 5 de cada 10.000 persones.

 > Al voltant del 80 % són d’origen genètic.
 > Poden afectar el 3-4 % dels nounats.

PER A DELIBERAR

AMB LA COL·LABORACIÓ

PATROCINADORS

LES MALALTIES MINORITÀRIES
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