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La cultura, tot i que porta el pes de 
la tradició, pot ser repensada, i és 
bo que sigui repensada, perquè mai 
no podem deixar d’analitzar què és 
allò que cal mantenir culturalment i 
allò que cal canviar per millorar com 
a societat. Ara, enmig d’aquest con-
text de canvis culturals, sembla que 
ha arribat el moment de repensar 
la transsexualitat. Hi ha veus desta-
cades tant del món científic com de 
moviments socials que reclamen que 
es deixi de considerar la transsexua-
litat com un trastorn mental, perquè 
la identitat sexual no depèn només de 
factors biològics i genètics, sinó que 
hi intervenen també elements simbò-
lics, psicològics, socials, culturals. El 
debat entorn de la identitat de gènere 
comença a ser molt viu. 

La revista National Geographic publi-
carà a la portada del mes de gener, 
per primera vegada en la seva histò-
ria, la foto d’una persona transsexual. 
Es tracta d’Avery Jackson, una nena 
de 9 anys de Kansas City que des dels 
6 anys se sentia nena tot i haver nas-
cut amb genitals masculins. Sota la 
imatge de portada es llegeix una frase 
de la mateixa nena: «El millor de ser 
una noia és que ja no he de preten-

dre ser un noi». La publicació comp-
tarà amb entrevistes a 80 nens i nenes 
de 9 anys de vuit països diferents, per 
veure com viuen els temes relacionats 
amb el gènere. Aquesta iniciativa de 
National Geographic ha aixecat una 
gran controvèrsia entre els qui volen 
debatre sobre la identitat de gènere i 
els que pensen que aquest és un tema 
intocable sobre el qual no cal cap de-
bat.

En la mateixa línia, també és interes-
sant destacar el reportatge de The 
New York Times sobre els genderless 
danshi, un moviment japonès capita-
nejat per nois joves que trenquen to-
tes les fronteres entre la roba d’home 
i la de dona: es vesteixen amb faldilla 
(i també pantalons), es pinten les un-
gles, es maquillen, porten talons quan 
els sembla. Ja fa uns anys que han 
anat guanyant pes els moviments que 
rebutgen la divisió clàssica entre gè-
neres (masculí i femení) en considerar 
que són una imposició social. Es tracta 
de moviments que s’inspiren en la te-
oria queer. I la revolució dels gèneres 
és tan latent que a Suècia ja s’ha in-
corporat al diccionari el pronom neu-
tre her per designar ambdós gèneres. 
Sens dubte, com afirma Judith Butler, 
el «gènere està en disputa», per això 
des de Bioètica & Debat també hem 
volgut donar ressò a aquest debat.
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Resum

En la transsexualitat s’evidencia una relació 

entre el malestar personal i el rebuig social 

sofert per les persones amb expressions 

de gènere diverses, perquè se’ls demana 

intencionadament que s’adeqüin a les 

normes de gènere vigents. Aquest fet no ha 

estat tingut en compte en la perspectiva 

mèdica que ha mantingut actituds 

patologitzants. Des d’una aproximació ètica, 

es planteja un enfocament despatologizador 

de la transsexualitat i una anàlisi de les 

respostes mèdiques i socials.
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Abstract

In transsexuality, there is a link between 

personal distress and social rejection in 

people with diverse gender expressions as 

they are pressured to fit into established 

gender norms. This reality has not been duly 

considered in medicine which has tended to 

maintain a pathological view. Parting from 

an ethical approach, a fresh case is made for 

eliminating the pathological understanding 

of transsexuality, as well as analysing 

medical and social responses to it. 
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Sobre el diagnòstic

La transsexualitat segueix formant 
part de les categories mèdiques pa-
tologitzants que han operat i operen 
com a reguladores del que podem 
anomenar la veritat del gènere,1 ente-
sa com un paràmetre de normativitat 
i normalització social que a través de 
l’exigència en la concordança sexe-
gènere i de l’establiment de l’hetero-
sexualitat obligatòria ens donava una 
visió específica del món.

Hem de prendre consciència que la 
producció de la «veritat del gènere» 
actua com a reguladora i generadora 
de paràmetres de normalització so-
cial. D’aquesta manera, fer un diag-
nòstic psiquiàtric a les persones amb 
identitats i expressions de gènere 
diverses i considerar que la seva ex-
periència ha d’estar necessàriament 
marcada per un sofriment inherent a 
la seva condició, té l’efecte de refor-
çar aquesta mateixa matriu i la finali-
tat de tranquil·litzar la societat, tot 
estigmatitzant aquestes persones.

En les últimes classificacions mèdi-
ques s’ha intentat evitar l’estigma 
amb canvis de denominació. Hem pas-
sat, al llarg del temps i de diverses 
classificacions psiquiàtriques, per di-
versos noms: transsexualitat, trastorn 
d’identitat de gènere, disfòria de gè-
nere. Aquest últim criteri apareix en 
l’actual manual de trastorns mentals 
de l’American Psychiatric Association 
(APA-2013), més conegut com DSM-5, 
i defineix la disfòria de gènere com 
una «marcada incongruència entre el 
sexe que un sent o expressa i el que 
se li assigna», i que va associada a un 
«malestar clínicament significatiu o 

deteriorament en allò social, escolar 
o d’altres àrees importants del funci-
onament».2

Tanmateix en la definició mèdica de 
disfòria de gènere, com en les anteri-
ors denominacions, el diagnòstic no es 
pregunta sobre si les normes de gène-
re són errònies. La disfòria és entesa 
com quelcom inherent a l’experiència 

transsexual, i té com a conseqüència 
un qüestionament de l’individu, que 
patiria un trastorn, en lloc de qüesti-
onar la matriu de normativitat en què 
es troba immers, i que funciona mit-
jançant l’exclusió i la coerció de les 
persones que surten de la norma. En 
el cas dels menors, té relació amb les 
coaccions i violències rebudes, tant a 
l’escola com a nivell familiar i social, 
amb la intenció d’impedir que expres-
sin conductes no normatives respecte 
al seu gènere assignat amb la inten-
ció de mantenir un gènere binari. Per 
aquestes raons no hauríem de posar el 
focus en l’individu —que és diagnosti-
cat i patologitzat—, sinó en el disposi-
tiu de control que exerceix violència 
contra les persones, que amb identi-
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tat o expressió de gènere no norma-
tius qüestionen el sistema de gènere 
binari.

Des de fa unes dècades, es reconeix 
que en la configuració de la identitat, 
ja sigui masculina o femenina, no no-
més hi intervenen factors biològics i 
genètics, sinó també elements sim-
bòlics, psicològics, socials, culturals, 
estratègies de poder, etc., i que són 
condicionants molt importants en la 
construcció de la identitat personal. 
En conseqüència avui s’afirma que 
les persones no naixem fets psicolò-
gicament com a homes o dones, sinó 
que la constitució de la masculinitat 

o de la feminitat és resultat d’un llarg 
procés, d’una cimentació, que es va 
forjant en interacció amb el medi fa-
miliar, social i cultural.

La transsexualitat és un constructe 
que respon a una concepció antro-
pològica i de l’existència normalit-
zadora. Una concepció que exalta els 
models estàndard de perfecció i de 
les normativitats socials i, al mateix 
temps, subjuga aquells que difereixen 
de la majoria a través de diferents 
estratègies,3 una d’elles la patolo-

gització de les diferències. És el que 
va passar amb l’homosexualitat, que 
es va convertir —segons assenyala M. 
Foucault— en una alteració psiqui-
àtrica el dia que se la va categorit-
zar mèdicament, l’any 1870, arran 
de la publicació del famós article de 
Westphal sobre «Les sensacions se-
xuals contràries», on, curiosament, 
també es va descriure el primer cas 
de transsexualisme, sense arribar a 
definir-lo com a tal. Les rareses del 
sexe, a partir d’aquest moment i re-
fermades pel pensament científic, van 
passar a dependre, segons Foucault, 
d’una «tecnologia de la salut i d’allò 
patològic»,3 i des del moment que es 
tornen objectes mèdics o medicalitza-
bles són, com a malalties, trastorns o 
símptomes, mereixedors de respostes 
mèdiques.

És cert que en l’última classificació 
de l’APA (DSM-5) s’ha intentat fer 
una correcció. El grup de treball en-
carregat de revisar l’antic concepte 
de trastorns d’identitat de gènere 
va haver d’equilibrar dues qüestions 
importants: d’una banda, el manteni-
ment de l’accés a l’atenció sanitària, 
i, d’altra banda, la reducció de l’es-
tigma associat a la recerca d’atenció 
de salut mental. Per això va canviar 
el nom del diagnòstic: de «trastorn 
d’identitat de gènere» (DSM-IV) a 
«disfòria de gènere». Aquest canvi de 
nomenclatura cal entendre’l també 
per les crítiques al diagnòstic i per les 
pressions des de grups i associacions 
de lesbianes, gais, transsexuals i bise-
xuals (LGTB), cada vegada en major 
nombre, i cada vegada amb una major 
pressió social i política. Aquests grups 
defensen que la transsexualitat no és 
un trastorn mental, i que aquest diag-
nòstic és estigmatitzant, per la qual 
cosa reclamen que s’elimini de les 
classificacions psiquiàtriques.

Atenent a aquestes reclamacions, i 
tot i que el que es demanava era l’eli-
minació del diagnòstic de les classi-

ficacions —tal com ja va passar amb 
l’homosexualitat en el DSM-III—, per 
part de l’APA en un primer moment 
es va plantejar canviar el diagnòstic a 
«incongruència de gènere», en consi-
derar que eliminar la noció de «tras-
torn» seria menys estigmatitzant, 
però algunes persones van assenyalar 
la possibilitat que es patologitzés les 

persones a les quals els seus compor-
taments atípics de gènere no els pro-
duïen sofriment. Finalment, es va pro-
posar el terme «disfòria de gènere». 
Aquest terme reflecteix un canvi en la 
conceptualització dels trets definito-
ris del trastorn, posant l’accent en el 
fenomen de la «incongruència de gè-
nere» en lloc de fer-ho en la identifi-
cació de gènere creuat per se, com va 
ser el cas en el DSM-IV.

Però aquesta situació no s’arregla pro-
posant un simple canvi de nom, sinó 
mitjançant un procés de «resemantit-
zació» crític, i de denúncia i decons-
trucció del que creen les paraules ac-
tuals. No oblidem que el llenguatge no 
només descriu el món sinó que tam-
bé el crea. La teoria queer convida a 
una reflexió teòrica més àmplia i més 
atenta a la multiplicitat de les dife-
rències sexuals. Es constitueix com 
una crítica a la idea que les identitats 
de gènere són immutables i troben el 

E n conseqüència 
avui s’afirma 
que les persones 

no naixem fets 
psicològicament com 
a homes o dones, sinó 
que la constitució de 
la masculinitat o de la 
feminitat és resultat 
d’un llarg procés, 
d’una cimentació, 
que es va forjant en 
interacció amb el 
medi familiar, social   
i cultural

H i ha grups i 
associacions  
que defensen 

que la transsexualitat 
no és un trastorn 
mental, i que 
aquest diagnòstic és 
estigmatitzant, per 
la qual cosa reclamen 
que s’elimini de 
les classificacions 
psiquiàtriques 



bioètica & debat · 2016; 22(79): 3-8 5

La transsexualitat medicalitzada: una mirada ètica

seu arrelament en la naturalesa, en 
el cos i en una heterosexualitat nor-
mativa i obligatòria. Neix de les idees 
de Michel Foucault i posteriorment de 
Judith Butler sobre els processos de 
subjectivació centrats en la discur-
sivitat de la sexualitat, per passar a 
convertir-se en l’elaboració teòrica 
i activista de la dissidència sexual, 
que a través de la resignificació de 
l’insult ‘queer’* aconsegueix reafir-
mar que l’opció sexual diferent és un 
dret humà i no una simple desviació 
sexual o una perversió. La teoria que-
er denuncia les exclusions i els efec-
tes de totes les polítiques establertes 
d’identitat de gènere.

Judith Butler4 afirma que «el gènere 
és una construcció cultural: no és el 
resultat causal del sexe. En teoritzar 
que el gènere és una construcció ra-
dicalment independent del sexe, el 
gènere mateix ve a ser un artifici lliu-
re de lligams; en conseqüència home 
i masculí podrien significar tant un 
cos femení com un de masculí; dona 
i femení tant un cos masculí com un 
de femení». Butler proposa la creació 
d’un nou ordre polític aïllat de les ruï-
nes de l’heteronormativitat per tal de 
confrontar la naturalització del gène-
re com a tal. El procés d’acceptació 

de la identitat sexual no és un caprici, 
és un camí personal conflictiu al qual 
se suma una important pressió social, 
estigmatització, discriminació i, en 
moltes ocasions, violència que donen 
lloc a conflictes i símptomes que cal 
contenir i tractar, atès que l’ansietat, 
l’estrès, les depressions i el suïcidi són 
més freqüents en aquest col·lectiu.

En els nens i adolescents ens trobem 
amb un procés de desenvolupament 
ràpid i dramàtic (tant físic, com psi-
cològic i sexual), i una major fluïdesa 
i variabilitat en els resultats, en par-
ticular quan encara no han passat per 
la pubertat. A partir dels dos anys, 
nens i nenes poden presentar caracte-
rístiques que podrien indicar compor-
taments de gènere no normatius: ex-
pressar desitjos de pertànyer a l’altre 
sexe i de tenir sentiments d’infelicitat 
respecte de les seves característiques 
físiques sexuals i les seves funcions. 
Els adolescents que experimenten les 
seves característiques sexuals primà-
ries i/o secundàries i el seu sexe as-
signat en néixer com a incompatibles 
amb la seva identitat de gènere poden 
sentir una intensa angoixa sobre això. 
Segons l’enquesta duta a terme pel Na·
tional Transgender Discrimination Sur·
vey,5 l’any 2011 als EUA el 78 % de les 

persones «no convencionals» pel que 
fa al seu gènere patia assetjament 
escolar; d’aquestes, un 35 % va patir 

agressions físiques i un 12 % violència 
sexual. L’assetjament va ser tan greu 
que va propiciar que un 15 % (gairebé 
una sisena part) abandonés l’escola o 
la universitat.

La variabilitat de gènere en la infància 
no continua necessàriament en l’edat 
adulta. Està descrit que en la majoria 
de nens i nenes els comportaments de 
gènere no normatius desapareixeran 
abans del començament de la puber-
tat. En els estudis de seguiment de 
nens i nenes prepúbers, principalment 
nens, que van ser remesos a les clí-
niques per a avaluació de disfòria de 
gènere, la disfòria va persistir fins a 
l’edat adulta en només un 6-23 % dels 
nens. No obstant això, en alguns nens 
i nenes aquests sentiments s’intensifi-
quen, i l’aversió al cos es desenvolupa 
o augmenta a mesura que arriben a 
l’adolescència i les seves característi-
ques sexuals secundàries es desenvo-
lupen per l’entrada a la pubertat. Les 
dades d’un estudi publicat el 20156 

suggereixen que la variabilitat de gè-
nere més extrema en la infància està 
associada amb la persistència de la 
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disfòria de gènere en l’adolescència 
tardana i l’adultesa primerenca. En 
aquest sentit, cal constatar que les 
interferències en la implementació 
d’intervencions mèdiques oportunes 
per a adolescents poden perllongar el 
malestar i contribuir a una aparença 
que podria provocar abusos, estigma-
tització i un elevat patiment emocio-
nal durant l’adolescència.

Sobre el tractament 

Les persones transsexuals no dema-
nen que se’ls atengui perquè pateixen 
una malaltia o un trastorn, sinó pels 
obstacles socials que troben en el lliu-
re desenvolupament dels seus drets 
més fonamentals i pel sofriment que 
aquestes dificultats generen a les se-
ves vides. Justifiquen l’ajuda sanitària 
alhora que exigeixen despatologizar la 
transsexualitat basant-se en el con-
cepte de salut de l’OMS, que proposa 
un model que no es limita únicament 
a l’absència de malaltia, sinó que ha 
d’incloure la «presència de benestar 
físic, psíquic i social».

Davant d’aquesta demanda mèdica 
ens hem de preguntar: ¿fins on podem 
arribar en l’aplicació de tractaments 
mèdics i quirúrgics? Entenem que 
fins a on un vulgui, segons la neces-
sitat sentida per cada persona; però 
en aquest voler o en aquest decidir 
hem de vetllar perquè es faci d’una 
manera lliure i autònoma, sense in-
gerències internes o externes, sense 
coaccions socials i analitzant la capa-
citat per comprendre, valorar, raonar 
i expressar aquesta decisió, tenint en 
compte les diferents opcions i les se-
ves conseqüències potencials.

Ens reafirmem en la idea que hem de 
començar a despatologitzar la trans-
sexualitat. Però hi ha riscos associats 
a aquest fet, un d’ells és que a nivell 
social ens estiguem movent amb cri-
teris de «formació reactiva», és a dir, 
que davant la intolerància passada —i 
també present— en aquests temes, 

fem un trajecte pendular, definit per 
posicionaments polítics i socials, que 
oscil·la des d’actituds de marcada 
«intolerància i rigidesa» fins a posici-
ons d’«indolència i del tot val», caient 
en l’error de medicalitzar temes on 

la cultura, la societat (amb els seus 
rebutjos i intoleràncies), la família, 
la història, etc. tenen un paper pre-
dominant per poder-los entendre. Un 
altre risc a tenir en compte és que la 
transsexualitat pot atraure un nombre 

important de persones que tenen pro-
blemes de salut mental i emocional a 
les quals és important detectar, en-
tendre i no deixar desateses.

Enfront de la irreversibilitat i la mag-
nitud dels canvis dels tractaments 
medicoquirúrgics és prudent, i impor-
tant, garantir en la mesura del pos-
sible un compromís amb les interven-
cions que es demanen. La valoració 
psicològica i l’assessorament poden 
ser defensades com a essencials,7 tant 
per aclarir els motius de la modifica-
ció corporal i la naturalesa dels seus 
efectes, com per ajudar a explorar al-
gunes de les conseqüències físiques i 
psicològiques previsibles del canvi de 
rols de gènere, així com els efectes 
residuals de l’estigma associat a la 
transició de gènere i les implicacions 
de la transició per a la dinàmica fami-
liar i el lloc de treball.

L’avaluació psicològica i l’assessora-
ment poden ser instruments d’èxit en 
la transició de gènere en lloc d’impe-
diments per a l’exercici de l’elecció. 
No obstant això, l’avaluació i l’asses-
sorament no són igualment valuosos o 
necessaris per a totes les persones. Si 
és així, aquests processos han de ser 
opcionals, no obligatoris. El paper de 
psicòlegs i psiquiatres s’ha de limitar 
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a tractar el malestar, si realment exis-
teix, de les persones, i no s’ha d’in-
tentar tractar la identitat del gènere 
creuat.

És una qüestió ètica obtenir el consen-
timent informat per a les modificaci-
ons corporals requerides per a la reas-
signació de gènere, com ha de ser per 
a qualsevol intervenció clínica, inci-
dint en la irreversibilitat d’algunes in-
tervencions mèdiques i quirúrgiques.7

En contrapartida a les respostes me-
dicalitzades, han aparegut altres eti-
quetes identitàries desafiadores, més 
arrelades en el món anglosaxó, com 
queer, genderqueer o transgènere 
que qüestionen tant la medicalitza-
ció de la migració de gènere i la re-
producció de rols de gènere, com el 
gènere binari que és considerat refu-
table. Mantenen una posició crítica 
davant els processos d’exclusió i de 
marginació que genera la concepció 
del sexe i el gènere binari, reivindi-
cant que les persones puguin exhibir 
trets d’ambdues característiques mar-
cades fins ara com a exclusives d’un 
gènere determinat.

I en la infància i l’adolescència? 

Si entenem els nens i nenes com a 
persones en desenvolupament, de-
pendents del seu entorn, amb una 
marcada plasticitat psicològica i on la 
identitat de gènere no és immutable 
almenys fins a l’inici de la pubertat, 
és a dir que no hi ha garanties de la 
permanència fins a la pubertat dels 
seus comportaments de gènere no 
normatius, caldria preguntar-nos: és 
adequat adoptar mesures rígides, i 
en alguns casos irreversibles, contrà-
ries a aquesta variabilitat en assignar, 
segons les seves preferències, un gè-
nere i un nom diferents quan aques-
ta situació, en la majoria dels casos, 
pot ser reversible? En aquesta situa-
ció és aplicable la màxima que el que 
no és metodològicament correcte, 
no és èticament acceptable, i sota 
aquesta premissa pensem que és un 
bon referent i una adequada guia de 
treball el document elaborat per la 
WPATH (The World Professional Asso-
ciation for Transgender Health) sobre 
«Standards of Care: for the health of 
transsexual, transgender, and gender 
nonconforming people».8 Aquest do-
cument es basa en l’evidència clínica 
i científica i s’actualitza periòdica-
ment, la seva última revisió es va fer 
l’any 2012.

En aquest document es destaca la 
necessitat de recolzar-se en un segui-
ment rigorós i continu del menor i de 
la seva família, fins al compliment de 
la majoria d’edat, insistint en el fet 
que no hi ha una transició adequada 
sense un adequat suport a nivell fa-
miliar, social i, sobretot, escolar. Els 
professionals de la salut mental poden 
ajudar les famílies a prendre decisi-
ons en cada moment i en el procés de 
canvi en el rol de gènere dels seus fills 
o filles petits, si aquest és necessari, 
proporcionant informació i ajudant els 
pares a considerar els beneficis poten-
cials i els reptes de cada opció. En 
aquest sentit, la baixa taxa de persis-

tència dels comportaments de gènere 
no normatius o la variabilitat de gène-
re durant la infància (6-23 %), descrita 
anteriorment, és rellevant i un canvi 
de tornada al rol de gènere original 
pot ser molt dolorós. Hem d’informar 
les famílies i l’infant de manera explí-
cita que pot canviar d’idea en qualse-
vol moment.

Si, arribada la pubertat, els menors 
formen part d’aquest 6-23 % en els 
quals persisteix la variabilitat de gè-
nere, s’ha de fer una avaluació ex-
haustiva de l’adolescent en tots els 
aspectes per poder fer un tractament 
hormonal. Seguint els criteris de la 
WPATH,8 és important el treball mul-
tidisciplinari, amb la inclusió de la fi-
gura d’un endocrinòleg. Cal recordar 
que les interferències i el retard en la 
implementació d’intervencions mèdi-
ques oportunes (hormonals) per a ado-
lescents poden perllongar el malestar 
i contribuir a una aparença que podria 
provocar abusos i estigmatització.

Conclusió

Considerem urgents les intervencions 
des de tots els àmbits: l’educatiu, el 
legislatiu i el de la salut mental, per 
eradicar el rebuig, la violència i l’as-
setjament que poden rebre aquestes 
persones especialment durant la in-
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fància i l’adolescència. Caldria espe-
rar que els seus entorns es convertis-
sin en espais habitables en els quals 
poguessin explorar amb seguretat la 
seva identitat i expressió de gènere 
sense por a la violència, evitant el 
que Foucault anomenava «exclusions 
incloents», una falsa inclusió on es 
tolera i s’integra «l’altre» perquè se-
gueix marcat com algú «altre».

Sembla ineludible trobar un compro-
mís entre l’imperatiu terapèutic i 
l’obligació ètica de contribuir a l’ac-
ceptació social de la variabilitat de 
gènere. Des del marc legal s’hauria de 
promoure la tolerància social i contri-
buir a la lluita contra la violència de 
gènere en l’espai públic i privat.

El procés d’acceptació de la identitat 
sexual no és un caprici, és un camí 
personal conflictiu al qual se sumen 
una important pressió social, estig-
matització, discriminació i en moltes 
ocasions violència, elements que do-
nen lloc a conflictes i símptomes que 
cal contenir i tractar, ja que l’ansie-
tat, l’estrès, les depressions i el suï-
cidi són més freqüents en aquest col·
lectiu. És responsabilitat de l’admi-
nistració pública garantir l’assistència 
de la salut de totes les persones d’una 
manera digna, rigorosa i científica.

Proposaríem el terme d’«identitats 
oximoròniques», potser un concepte 
una mica borgià, però útil per definir 
els aspectes contradictoris, oposats, 
diferents que conviuen en una matei-
xa persona i que trenquen els límits i 
l’enquadrament social establert.

Considerar socialment la transsexua-
litat com una situació pitjor i no de-
sitjada és la principal causa de discri-
minació i vulneració dels drets fona-
mentals de la persona. El repte és no 
considerar-la una deficiència, una si-
tuació pitjor i no desitjada, i veure-la 
simplement com una diversitat. Una 
diversitat on la diferència no ha de 
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ser tamisada per tractaments i acti-
tuds patologitzants, una diversitat on 
ens qüestionem constantment l’epis-
temologia normativa de la cultura i la 
societat en què vivim.
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Nota:

* Queer és un terme de la llengua anglesa 

que té diversos significats: és utilitzat de ma-

nera pejorativa com a substantiu (marieta, 

lesbiana), com a verb transitiu (desestabi-

litzar, pertorbar) i com a adjectiu (rar, tort, 

estrany).



bioètica & debat · 2016; 22(79): 9-13 9

Implicacions ètiques 
d’una col·lecció de 
mostres control de 
població pediàtrica Biobanc de l’Hospital Maternoinfantil de 

Sant Joan de Déu de Barcelona.

acodina@fsjd.org

Resum

Les mostres control procedents de nens 

sans són imprescindibles en la investigació 

biomèdica per donar validesa als resultats 

obtinguts. L'ús d'aquest tipus de mostres 

presenta dues dificultats importants: en 

la seva obtenció i en la confidencialitat 

de les dades generades. La seva obtenció 

s'hauria de dur a terme en condicions de 

risc mínim. Pel que fa a la protecció de la 

confidencialitat de les dades del donant es 

recomana que les mostres control siguin 

anònimes, associades només a dades 

mínimes, com l'edat o el sexe, sense cap 

referència a dades personals. 
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Abstract

Control samples from healthy children 

are essential in biomedical research 

to establish the validity of the results 

obtained. Using this kind of sample 

poses two major concerns: how they are 

obtained and the confidentiality of the 

generated data.  Obtaining the samples 

needs to be carried out under minimal risk 

conditions. To protect the confidentiality 

of the donor’s identity, the control samples 

should be anonymous. They should only 

be linked to minimal data such as age or 

sex and make no reference whatsoever to 

personal details. 
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Introducció

En els últims anys la investigació bio-
mèdica ha experimentat un impuls 
important que ha donat com a resul-
tat notables avenços en el camp de la 
biomedicina. Gran part d'aquesta re-
cerca s'ha realitzat utilitzant mostres 
biològiques i, durant aquest temps, 
s'han anat creant col·leccions de ma-
terial biològic humà que es conserven 
en els biobancs dels hospitals per tal 
d'afavorir la investigació traslacional.

En tota investigació biomèdica amb 
ús de mostres biològiques humanes es 
necessiten controls per donar validesa 
als resultats obtinguts, a més de les 
mostres corresponents a la patologia 
en estudi. Generalment, aquestes 
mostres control han de procedir de 
donants sans.

El bé dels malalts exigeix que es re-
alitzi investigació biomèdica per mi-
llorar el seu tractament. En el cas 
dels menors no és possible extrapolar 
els resultats obtinguts de les investi-
gacions realitzades en adults, ja que 
la fisiologia dels nens és diferent i hi 
ha malalties que només els afecten a 
ells. Així, doncs, calen projectes d'in-
vestigació dirigits específicament a la 
patologia infantil. Per a això és neces-
sari utilitzar mostres procedents de 
nens malalts i també mostres control 
de nens sans.

Mostres control pediàtriques

La presa de mostres i de les seves da-
des associades és relativament fàcil 
en el cas de donants adults, ja que en 

Anna Codina Bergadà
Victoria Cusí Sánchez

general aquesta població està cons-
tituïda per individus autònoms. La 
situació canvia radicalment quan es 
tracta de població en edat pediàtri-
ca, ja que les exigències ètiques són 
molt superiors. Pel fet que no poden 
decidir per si mateixos, és a dir, que 
no són autònoms, se'ls ha de proporci-
onar una major protecció.

Per a la investigació de malalties 
pròpies de la infància i per tal de 
millorar els coneixements sobre les 
mateixes i també els possibles trac-
taments, són imprescindibles tant 
les mostres biològiques de nens 
afectats per la malaltia en estu-
di com les de nens sans.1,2 Els nens 
malalts i els seus familiars es troben 
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especialment interessats en que s'in-
vestigui per augmentar els coneixe-
ments disponibles sobre la malaltia 
i volen cooperar amb les investiga-
cions donant les mostres necessàri-
es. Però no passa el mateix en el cas 
dels nens sans. El problema que es 
planteja és on i com obtenir mostres 
control d'aquests nens.

Es troben mostres biològiques de 
nens en els biobancs poblacionals i 
en els biobancs hospitalaris. Els bi-

obancs poblacionals custodien col·
leccions de mostres destinades a re-
alitzar cribratges o estudis antropo-
lògics que, alhora, podrien ser uti-
litzats com a controls. Però aquestes 
mostres no sempre responen a les 
necessitats de les investigacions, 
tant pel que fa a la quantitat com al 
tipus de mostra.

L'objectiu principal dels biobancs 
hospitalaris és recollir mostres per-
tanyents a individus malalts i, en ge-
neral, aquests biobancs no donen la 
mateixa importància a les mostres 
control. Així, sovint, un mateix bi-
obanc no disposa d'ambdós tipus de 
col·leccions, de manera que no pot 
cedir als investigadors mostres control 
juntament amb mostres de malalties.

De fet és difícil disposar d'aquestes 
mostres control, necessàries per dur 
a terme nombrosos projectes, i cre-
iem que els biobancs pediàtrics han 
d'assumir la responsabilitat de pro-
porcionar mostres control de nens als 
investigadors. Analitzarem la possible 
procedència de les mostres necessà-
ries i les condicions en què poden ser 
obtingudes i utilitzades.

Procedència de les mostres

Hi ha estudis en què poden ser ne-
cessàries mostres control dels matei-
xos subjectes que les mostres pato-
lògiques, com és el cas en un estudi 
d'un procés infecciós amb nens amb 
determinada malaltia, on les mostres 
serien de nens malalts amb infecció 
i les mostres control haurien de pro-
cedir de nens malalts sense infecció, 
però normalment calen mostres con-
trol de nens sans. En el primer cas, 
les mostres control són relativament 
fàcils d'obtenir ja que es poden adqui-
rir durant el mateix procediment que 
la mostra patològica. A més, aquests 
donants estan sensibilitzats amb l'es-
tudi de la malaltia que pateixen i no 
hi ha massa dificultats per obtenir el 
consentiment informat. No obstant 
això, hi ha estudis que requereixen 
mostres control de subjectes sans, i 
la seva obtenció pot ser més difícil, ja 
que aquests possibles donants no te-
nen raons mèdiques per cedir mostres 
i la seva actitud davant la participació 
en la investigació ha de ser totalment 
altruista. Per poder autoritzar la seva 
participació en els projectes mitjan-
çant la donació de mostres cal ponde-
rar el risc que se'ls pot sotmetre i els 
beneficis que s'esperen de la investiga-
ció. També cal valorar en quines con-
dicions podrien participar.

Aplicació dels principis ètics en po-
blacions pediàtriques

Autonomia

L'autonomia és la capacitat d'auto-

govern de què gaudeix una persona, 
és a dir, la capacitat de comprensió, 
raonament, reflexió i elecció indepen-
dent.3 Les persones amb autonomia 
reduïda, com és el cas dels menors 
i les persones amb discaacitat, són 

especialment vulnerables. Els nens, 
pel fet de trobar-se en una etapa de 
desenvolupament en què la capacitat 
d'elecció no és plena, tenen dret a ser 
protegits i que els seus tutors legals 
prenguin decisions en lloc seu. La llei 
així ho reconeix.

Beneficència i no maleficència

El principi de no maleficència significa 
no fer mal, assegurant el risc mínim, 
és a dir que la probabilitat i dimensió 
de perjudici físic o psicològic sigui el 
més similar possible al que es fa ge-
neralment davant la vida quotidiana. 
D'altra banda, el principi de benefi-
cència vol dir contribuir al benefici del 
pacient. Entenem que la investigació 
és en benefici dels pacients i que és 
una obligació moral dels qui treballen 
amb nens i, al mateix temps, un deure 
de la societat. A més, la participació 
dels nens malalts en un estudi bio-
mèdic pot suposar un benefici per a 
ells ja sigui durant l'estudi o posteri-
orment en conèixer-ne els resultats.

Així, els requisits ètics que es consi-
deren necessaris per a la investigació 
biomèdica utilitzant mostres biològi-

H i ha estudis que 
requereixen 
mostres control 

de subjectes sans, i 
la seva obtenció pot 
ser més difícil, ja 
que aquests possibles 
donants no tenen 
raons mèdiques per 
cedir mostres i la 
seva actitud davant 
la participació en la 
investigació ha de ser 
totalment altruista 

E ls nens pel fet 
de trobar-se en 
una etapa de 

desenvolupament 
en què la capacitat 
d'elecció no és plena, 
tenen dret a ser 
protegits i que els 
seus tutors legals 
prenguin decisions   
en lloc seu



bioètica & debat · 2016; 22(79): 9-13 11

Implicacions ètiques d’una col·lecció de mostres control de població pediàtrica 

ques de nens són:

•	 La investigació no ha d'implicar 
més que el risc mínim.

•	 Si implica un risc superior al con-
siderat risc mínim, hi ha d’haver 
la possibilitat d'obtenir un bene-
fici clínic per als subjectes parti-
cipants.

•	 Si la investigació implica un risc 
superior al considerat risc mínim 
i no hi ha perspectives que els 
subjectes participants tinguin un 
benefici clínic directe ha d'apor-
tar dades que millorin el conei-
xement de la malaltia o del seu 
tractament.

•	 Encara que no compleixi cap dels 
requisits anteriors, si es tracta 
d'un estudi del que s'esperen re-
sultats importants que puguin 
ajudar a prevenir, alleujar o mi-
llorar el coneixement d'una ma-
laltia greu que afecti els nens, 
amb això n’hi hauria prou per au-
toritzar-ho.4

Requisits per a la investigació amb 
mostres de nens sans

Cal preguntar-se si aquestes condici-
ons són aplicables als nens sans com a 
possibles donants de mostres, ja que 
aquests nens no obtindran un benefici 
directe de la investigació. En aquest 
cas es plantegen dificultats addici-
onals en tres aspectes: en l'obtenció 
d'aquestes mostres, en la confidenci-
alitat de les dades personals i les que 
generi la investigació, i en l'obtenció 
del consentiment informat.

a.	 Obtenció de les mostres: Per re-
duir el risc en l'obtenció de mos-
tres aquestes s'han d'obtenir en el 
curs d'una analítica de control o 
amb motiu d'una intervenció me-
nor a la qual el nen sa s'hagi de 
sotmetre. Si per a un determinat 
estudi fossin necessàries mos-
tres tissulars, com una biòpsia 
muscular, s'haurien seleccionar 
aquells casos en què la presa de 
mostra es realitzarà en el curs 
d'una intervenció quirúrgica ne-
cessària per al nen, per exem-
ple, una fractura òssia o una 
fimosi, i no suposés una agres-
sió o un risc addicionals, ja que 
entenem que no es poden realit-
zar aquest tipus d'intervencions 
a nens que no les requereixin. 
En aquests casos s'ha de sol·licitar 
l'aprovació del Comitè d'Ètica d'In-
vestigació Clínica per a cada pro-
cediment específic.

b.	 Confidencialitat: Tots els pacients 
que són atesos en institucions sa-
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nitàries disposen d'una història 
clínica, registrada en el centre, 
on consten les seves dades per-
sonals i les seves dades clíniques. 
Se'ls realitzen proves diagnòsti-
ques de les quals es conserven els 
resultats i en moltes ocasions es 
conserven també mostres biolò-
giques per a estudis posteriors. 
Cada vegada és més freqüent que 
es realitzin anàlisis genètiques i 
es conservi l'ADN, tot això per a 
diagnòstic i orientació del trac-
tament en benefici del pacient. 
L'accés a totes aquestes dades i a 
les mostres està protegit de ma-
nera que s'asseguri tant com sigui 
possible la confidencialitat.

	 Els projectes d'investigació so-
vint inclouen anàlisis genètiques 
i seqüenciació de l'ADN de les 
mostres. En els biobancs les me-
sures de confidencialitat són en-
cara més estrictes i sofisticades, 
però actualment sabem que as-
segurar una confidencialitat ab-
soluta no és del tot possible. En 
el cas dels nens sans donants de 
mostres control no sembla que 
hi hagi cap justificació per expo-
sar-los a què es pugui associar la 
seva identitat als resultats d'anà-
lisis genètiques o a una mostra 
d'ADN conservada en un biobanc. 
D'una banda els nens han de tenir 
un futur "obert", no condicionat, 
i per una altra el consentiment 
l'atorguen els seus pares o tu-
tors, no ells mateixos, i no se'ls 
ha d’escamotejar la possibilitat 
de decidir per si mateixos quan 
arribin a la majoria d'edat o a 
una autonomia plena. En aquest 
sentit, s'ha suggerit que, per evi-
tar aquest tipus de problemes, es 
pot recomanar l'obtenció de mos-
tres de manera anònima com una 
bona alternativa per a l'obtenció 
de mostres control de nens sans.5 

D'aquesta manera es podrien se-

qüenciar aquestes mostres sense 
que la informació obtinguda po-
gués comprometre al donant ni al 
seu futur.

	 La impossibilitat d'assegurar una 
confidencialitat absoluta porta a 

exigir que les mostres de donants 
menors sans siguin anònimes. 
Quan el biobanc rep aquest tipus 
de mostra només ha de rebre amb 
ella les dades referents a l'edat, el 
sexe, el tipus de mostra i el tipus 

d'intervenció en què s'ha obtingut, 
sense cap dada personal que per-
meti identificar-lo associat. Com a 
conseqüència, ni els pares o tutors 
ni el mateix donant podran tenir 
accés als resultats de les inves-
tigacions ni revocar el consenti-
ment. A la ponderació de possibles 
danys o riscos i del benefici per a 
l'individu el risc d'una ruptura de 
confidencialitat és superior als 
hipotètics beneficis que li pogués 
suposar el coneixement dels resul-
tats d'una investigació sobre una 
malaltia que ell no pateix.

c.	 Consentiment informat i partici·
pació del menor en la presa de 
decisions: La maduració dels me-
nors és progressiva i augmenta 
amb l'edat, però aquest procés es 
pot veure alterat per altres fac-
tors com una malaltia. En alguns 
casos aquesta pot generar més 
impediments per a la compren-
sió, però, en altres, pot propiciar 
una maduració accelerada i una 
implicació per la malaltia superi-
or a la que es donaria en circum-
stàncies normals.

	 El consentiment informat (CI) és 
un procés d'informació per part 
del professional al donant que 
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E ls projectes 
d'investigació 
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anàlisis genètiques 
i seqüenciació de 
l'ADN de les mostres. 
En els biobancs 
les mesures de 
confidencialitat són 
encara més estrictes 
i sofisticades, però 
actualment sabem 
que assegurar una 
confidencialitat 
absoluta no és del  
tot possible
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finalitza amb la signatura d'un 
document. Durant aquest procés 
el professional ha d'explicar de 
manera entenedora quin tipus 
de mostra se li demana i per què 
s’utilitzarà. De la mateixa mane-
ra, s'ha d'informar sobre la con-
fidencialitat de les seves dades i 
del seu dret a revocar l'autorit-
zació inicial.6 Aquesta informació 
no només ha de ser transmesa 
verbalment sinó que, en aquests 
casos, sempre ha de constar per 
escrit.

	 La diferència entre el CI amb 
d'adults o amb nens, radica en 
el fet que en aquests darrers el 
consentiment l'atorguen els seus 
representants legals, per tant 
terceres persones. Això no exi-
meix el professional d'informar el 
donant menor en la mesura que 
aquest pugui comprendre, i enca-
ra que els qui atorguen i signen 
el CI han de ser els tutors legals, 
s'exigeix l'assentiment del menor 
perquè prengui part en la decisió 
de participar en la investigació. A 
més, a partir dels 12 anys també 
ells han de signar el document de 
consentiment informat, encara 
que aquest només serà vàlid si 
conté la signatura dels seus pares 
o representants.

	 Com hem dit en l'apartat ante-
rior, la impossibilitat d'assegu-
rar una confidencialitat absoluta 
porta a exigir que les mostres de 
donants menors sans siguin anò-
nimes, i així ha de constar en la 
informació que es proporcioni al 
donant, als seus pares o tutors, i 
en el document de consentiment 
informat. Se'ls ha d'informar tam-
bé que, pel fet de ser una donació 
anònima per protegir la confiden-
cialitat, no podran tenir accés als 
resultats ni revocar el consenti-
ment, ja que no serà possible la 
traçabilitat de la mostra.

Conclusions

L'ús de mostres control de nens sans 
en estudis biomèdics té principalment 
dues dificultats: l'obtenció i la confi-
dencialitat de les dades. 

Per a la participació de nens sans en 
investigació el risc de l'obtenció de 
les mostres no hauria de ser supe-
rior al risc mínim i, sempre que fos 

possible, obtenir la mostra en el curs 
d'una analítica o d'una intervenció 
quirúrgica per un motiu assistencial. 
En aquest últim cas al nostre centre 
s'exigeix la consulta específica al co-
mitè d'ètica.

Una altra de les grans dificultats 
d'aquest tipus de col·leccions prové 
de la informació genètica que es pu-
gui obtenir, en el present o en el fu-
tur, de mostres de nens sans per ser 
una informació sensible. Per protegir 
la confidencialitat es recomana que la 
mostra control sigui anònima, només 
associada a dades mínimes com l'edat, 
el sexe, el tipus de mostra obtingut i 
el procediment en què s'ha obtingut, 
sense dades que permetin la identi-
ficació del subjecte, de manera que 
sigui impossible la traçabilitat de la 

mostra fins al donant, i la intimitat del 
mateix quedi perfectament preserva-
da i respectada.

Així, en resum, podem considerar que 
les condicions per obtenir i utilitzar 
mostres control de nens sans són:

•	 El risc de la intervenció per a 
l'obtenció de mostres ha de ser el 
mínim.

•	 L'obtenció s'ha de fer en el curs 
de procediments assistencials en 
els que es pot obtenir una mostra 
addicional.

•	 S'ha de realitzar una consulta al 
comitè d'ètica per obtenir la seva 
autorització específica abans de 
posar en marxa el projecte.

•	 La donació ha de ser anònima.
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Resum

Les neurociències estan institucionalitzant 
el coneixement a partir del cervell. La 
seva influència interpel·la qualsevol 
parcel·la del saber i proposa un marc 
de coneixement des del qual ofereix les 
seves visions sobre la interioritat, les 
creences religioses i la realitat cultural. 
Cal contrastar amb altres disciplines 
algunes de les seves lectures perquè no 
resultin estàtiques i jeràrquiques. La 
neuroteologia fonamental es presenta com 
un espai ètic i propositiu pertinent per 
això. El seu objectiu és desenvolupar una 
hermenèutica crítica que mobilitzi algunes 
de les descripcions naturalistes ofertes per 
les neurociències. 

Paraules clau

neuroteologia fonamental, cerebralització, 
hermenèutica i racionalitat 

Abstract

The neurosciences are institutionalising 
a brain-based epicentre of diverse 
spheres. Its influence questions any body 
of knowledge and puts forward a new 
framework that seemingly caters for 
the innermost being, religious beliefs 
and the cultural reality. Findings in 
neurosciences need to be compared 
with other disciplines to avoid any 
hierarchical and static conceptualizations; 
to this end, basic spiritual neuroscience 
or neurotheology has an ethical and 
questioning role to play. Its objective is to 
further develop critical hermeneutics that 
will expand upon some of the naturalism-
based explanations offered by the 
neurosciences.

Keywords

basic spiritual neuroscience, 
cerebralisation, hermeneutics and 
rationality 
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Cada època ofereix les seves pròpies 
maneres de conèixer i de generar co-
neixement. La nostra centra part del 
seu interès a desxifrar la interioritat 
dels éssers humans. Es tracta d’un 
somni antic que troba ara noves fonts 
que prometen revelar el seu contin-
gut. Així l’obstinació per la subjectivi-
tat i per saber què ens fa diferents a 
altres éssers són ara llocs comuns tant 
per a les ciències com per a la resta 
de disciplines. 

Un dels horitzons que ara dibuixen 
les anomenades ciències de la vida 
és la possibilitat de localitzar la ca-
pacitat religiosa així com de mesurar 
les respostes cerebrals davant d’es-
tímuls espirituals, transcendentals o 
meditatius. Dins del complex entra-
mat format per les biogenètiques, 
les nanotecnologies, les tecnologies 
de la informació i les neurociències 
brolla una disciplina anomenada neu·
roteologia. Es presenta com una no-
vetat on les creences religioses, les 
tradicions espirituals i les teologies 
formen part de l’estudi científic. So-
bre elles s’apliquen mètodes de me-
surament, tècniques de visualització 
i tecnologies que persegueixen mos-
trar la realitat que amaga el nostre 
cervell.

1. Els inicis de la disciplina neurote-
ològica. Perspectives d’estudi

La disciplina neuroteològica va sorgir 
com un estudi científic de les funci-
ons cerebrals i la seva relació amb les 
religions i creences espirituals. Aviat 
aquesta disciplina va anar guanyant 
rellevància i va néixer com l’estudi de 
la neurobiologia de la religiositat.

Montserrat Escribano 

En un primer moment, les recerques 
es van orientar cap a la investigació 
de zones cerebrals com l’amígda-
la, els ganglis basals, l’hipocamp o 
el lòbul frontal. Es buscava registrar 

l’activació cerebral mentre es practi-
caven tècniques meditatives o d’ora-
ció. Mario Beauregard va ser un dels 
primers a rastrejar l’activitat ence-
fàlica i registrar les activitats emo-
cionals referides a les experiències 
religioses. Aviat també van assolir 
un gran ressò a la premsa els experi-
ments duts a terme per Michael Per-
singer. Es va fer cèlebre l’anomenat 
Helmet’s God [casc de Déu], que con-
sistia a crear un camp magnètic feble 
que estimulava el cervell. El resultat 
era que l’activació de les àrees del 
lòbul temporal esquerre es correspo-
nia amb experiències considerades 
religioses o místiques.

L a disciplina 
neuroteològica 
va sorgir com   

un estudi científic 
de les funcions 
cerebrals i la seva 
relació amb les 
religions i creences 
espirituals. Aviat 
aquesta disciplina 
va anar guanyant 
rellevància i va 
néixer com l'estudi de 
la neurobiologia de la 
religiositat
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L’esforç per delimitar les zones on 
succeeixen aquestes experiències va 
continuar de la mà d’investigadors 
com Vilayanur Ramachandran, Susan 
Blakeslee o Michael Gazzaniga. Els 
primers van apuntar al lòbul tempo-
ral, mentre que l’últim va assenyalar 
l’hemisferi esquerre com l’espai per a 
la generació de creences i experiènci-
es espirituals. Des de llavors i fins ara 
les investigacions s’han succeït i els 
resultats les han ubicat en diferents 
àrees cerebrals. Davant d’aquesta 
pluralitat i falta de consens pel que 
fa a les regions implicades és neces-
sari continuar amb estudis que puguin 
arribar a tenir una precisió més gran, 
i alhora revisar els diferents models 
neurobiològics utilitzats.

La neuroteologia, a més d’estudiar 
l’activitat neuronal relacionada amb 
allò religiós, espiritual o meditatiu, 
ha adoptat un altre angle d’estudi. 
L’interès se centra en buscar els me-
canismes neurals responsables dels 
efectes que produeixen aquest tipus 
d’experiències. Es tracta de com-
prendre els efectes que produeixen 
ja que sembla que les persones religi-
oses o espirituals, davant les situaci-
ons de dolor, de malaltia o de pèrdua 

de sentit recorren a les seves creen-
ces i conviccions per afrontar-les. 
Segons reflecteixen alguns estudis 
com el de l’equip de Katja Wiech, les 
persones creients reaccionen d’una 

manera unificada davant d’aquest ti-
pus d’experiències.1 És especialment 
important per a aquesta perspectiva 
l’estudi de les activitats neurals rela-
cionades amb el dolor i la implicació 
que poden exercir les pràctiques reli-
gioses, meditatives o espirituals, com 

el ioga, la meditació, el mindfulness, 
la contemplació o l’oració. L’objectiu 
és determinar si aquestes tècniques 
ofereixen una percepció diferent da-
vant les situacions de dolor o de pèr-
dua de sentit. D’aquesta manera es 
comprendria millor la neurofisiologia 
cerebral i els mecanismes psicològics 
que intervenen en la percepció del 
dolor, d’experiències traumàtiques o 
de manca de sentit.

Les neuroteologies mostren que les 
pràctiques que tenen a veure amb 
allò religiós, espiritual o meditatiu es 
desenvolupen a partir de bases neu-
rològiques que donen peu a aquestes 
experiències. Ara sabem que és possi-
ble intervenir sobre el nostre cervell 
i modificar, per exemple, determinats 
sentiments o percepcions cognitives, 
com la ira o la ràbia, perquè la perso-
na pugui transformar-los en altres de 
més positius com són la compassió o 
la misericòrdia.2 Sens dubte aquest és 
un camp d’estudi que ofereix un gran 
interès mèdic. El fet que determina-
des pràctiques puguin relacionar-se 
amb beneficis que reverteixin en una 
millora de la nostra salut no és un 
tema menor. El dolor es fa present en 
totes les etapes de la vida humana, 
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de manera que estudiar-ne les causes 
i els possibles efectes pal·liatius es 
converteix en un camp necessari en 
les polítiques mèdiques i sanitàries.

Com veiem, la neuroteologia, mal-
grat la seva curta edat, ha diversi-
ficat ja orientacions, metodologies, 
formes d’anàlisi i també maneres de 
comprendre l’ésser humà. La primera 
perspectiva, que denominem neuro-
teologia, se centra en els patrons 
neurofisiològics i en el registre de 
les àrees cerebrals que intervenen 
en activar les experiències religio-

ses o espirituals. La segona, que per 
distingir-la en diem neuro-teologia, 
posa l’accent en la discussió teològi-
ca, religiosa o interpretativa que des 
de determinades tradicions fan les 
persones sobre els resultats neuroci-
entífics.

2. La neuroteologia i l’òrgan de la 
individualitat 

La neuroteologia (o les neuroteologi-
es) ha inaugurat un estudi neuronal 
d’allò religiós i ha llaurat un espai 
científic que semblava poc probable 
fa uns anys. Així s’obren vies d’in-
vestigació que se situen entre les ci-
ències i les teologies, i tot i que el 
camí que resta és llarg, susciten una 
gran quantitat de qüestions que han 
revifat tant el debat científic com el 
teològic.

Les neuroteologies necessiten donar 
una major precisió als termes que 
empren. De moment han aconseguit 
identificar, no pas descriure, alguns 
canvis en la distribució de l’activi-
tat mental mentre la persona viu una 
experiència religiosa o espiritual. No 
obstant això, durant els experiments 
no és possible preguntar als volun-
taris per les experiències viscudes, 
i a posteriori resulta molt complicat 
relacionar cada un dels elements es-
canejats amb l’experiència viscuda. 
Això redueix molt les possibilitats 
d’aquests estudis. A més, el mateix 
terme d’experiència religiosa neces-
sita ser definit i acotat amb més pre-
cisió, ja que varia enormement d’una 
tradició a una altra.

També és una tasca àrdua buscar res-
postes sobre el funcionament de la 
interioritat humana, de la subjecti-
vitat o de la consciència. La presèn-
cia d’aquests termes ha recorregut 
la història humana però ara són les 
neurociències les que prometen reve-
lar la seva morfologia centrada en el 
cervell. Tot i que són conceptes va-
gues i indeterminats i que no sembla 
possible que les neurociències acon-
segueixin mostrar-los, sí que sabem 
que tenen la seva seu a la xarxa neu-
ronal.

Ens trobem immersos en una neuro-
cultura que fixa el cervell com l’òrgan 
de la interioritat.3 L’hem convertit 
en l’únic responsable de la majoria 
dels nostres mals culturals. Aquestes 
dolències les expressem a través de 
neuronarratives. Amb elles pretenem 
trobar una explicació cerebral a allò 
que ens passa, i, a la vegada, per cal-
mar les nostres malalties culturals 
demanem una quantitat cada vega-
da més gran d’antidepressius i neu-
rofàrmacs, especialment les dones.4 

D’aquí que molts dels esforços neuro-
científics es dediquin a cercar, loca-
litzar i descriure allò que ens passa a 
través de visualitzacions del cervell. 

Aquestes s’aconsegueixen gràcies a 
la digitalització de les neurodades. 
Visualitzar part de la nostra activi-
tat cerebral crea la ficció que podem 
acostar-nos al que s’esdevé en la 
nostra intimitat. Vivim, com assenya-
la Byung-Chul Han, en una societat 
exposada i en la qual tot es mesura 
segons el valor de la seva exposició.5 

Sembla que la coacció d’allò bolcat 
cap a fora fa de tot una mercaderia.

En el cas del cervell no podem obli-
dar que som ciutadans i consumidors 
biològics. Les lògiques neocapitalis-
tes ens mostren també el seu afany 
per mesurar aquest aspecte de la 
nostra existència, però des d’una òp-
tica monetària.6 Així, la materialitat 
de la nostra interioritat s’obre ara a 
possibles vetes de mercat i els nos-
tres bioritmes cerebrals són ja mone-
da de canvi en una economia de les 
neurociències.7
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Per això es fa necessari tenir present 
una perspectiva ètica que ens obligui 
a revisar les metodologies, els llen-
guatges utilitzats i els llocs des dels 
quals es construeix el coneixement 
neurocientífic i teològic. Es tracta, 
doncs, de qüestionar aquests discur-
sos ja que el llenguatge científic està 
sempre políticament saturat i mai no 
és innocent.8

3. La neuroteologia fonamental. 
Una proposta ètica i política

Fer de la neuroteologia un espai ètic 
és servir-nos de disciplines que ja in-
corporen eines crítiques en les seves 
anàlisis. Per a això podem servir-nos 
de les tasques que fan les teologies 
contextuals. Aquests corrents que 
van néixer després del Concili Va-
ticà II van donar pas a les teologies 
de l’alliberament, feministes, queer 
i postcolonials. Les seves propostes 
van aportar una producció ètica i 
propositiva sempre atenta als efectes 
polítics i socials que provocaven els 
seus discursos. Considero que la neu-
roteologia podria servir-se d’aquest 
potencial teològic. Segueixo la pro-
posta d’altres disciplines com és el 
cas de la neuroètica fonamental, de-
senvolupada per Kathinka Evers. En 
ella sondeja quins són els fonaments 
teòrics sobre els quals recolza aques-
ta disciplina per poder orientar cor-
rectament els seus problemes d’apli-
cació. He anomenat aquest projecte 
com neuroteologia fonamental.

Per la meva part considero que la 
neuroteologia no pot esgotar-se en 
les opcions mostrades més amunt, 
sinó que també ha de qüestionar 
quins són els fonaments teòrics que la 
sostenen. Aquest espai intel·lectual li 
proporciona la teologia i des de les 
claus crítiques que maneja, la neu-
roteologia fonamental pot revisar no 
tant les dades científiques, sinó les 
estratègies explicatives que propo-
sen les neurociències.9

Aquesta proposta neix per diverses 
raons. La primera és la instituciona-
lització aconseguida per les neuro-
ciències. Aquest conjunt de discipli-
nes s’ha imposat com la ciència que 
explica la nostra fisiologia cerebral. 
La seva gran capacitat explicativa fa 

que la informació que proporcionen 
resultin gairebé imprescindible per a 
la resta de disciplines. Se situen com 
la manera suficient per explicar el 

nostre comportament social, la nos-
tra sexualitat, les preferències polí-
tiques, les asimetries de gènere o les 
creences religioses. Des del seu llan-
çament definitiu, després de l’ano-
menada Dècada del cervell, la seva 
influència no ha fet més que créixer. 
Sovint, les investigacions neurocien-
tífiques, a través de les seves conclu-
sions científiques de gran precisió, 
construeixen també descripcions so-
bre l’ésser humà molt menys acura-
des en les quals aboquen les seves 
pròpies comprensions personals.

La dificultat rau en el fet que aques-
tes comprensions pateixen d’un con-
trast multidisciplinari posterior. No 
obstant això, el problema més gran 
sorgeix quan no només expliquen 
allò que passa al nostre cervell, sinó 
que les descripcions apunten també 
a una definició total del que són les 
persones. Així el coneixement neuro-
científic posseeix llavors una qualitat 
ontològica.10

A més, ha donat pas a un marc com·
prensiu propi que alguns qualifiquen 
com un marc cerebrocèntric.11 En el 
punt de partida hi ha la matèria i a 
partir d’ella s’elaboren les compren-
sions sobre la subjectivitat. Això su-

S ovint les 
investigacions 
neuro-

científiques, a 
través de les 
seves conclusions 
científiques de gran 
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Biodebat

posa que des d’aquestes descripcions 
neurofisiològiques podem definir el 
nostre comportament, present i tam-
bé futur, i fins i tot la nostra relació 
amb la divinitat. El risc és que aquest 
tipus de descripcions serveixin per 
elaborar noves maneres de classificar 
la població o bé de normar-la.

Cal dir també que el marc neuroci-
entífic entén la matèria com a emer-
gent. Des d’ella, la realitat s’or-
ganitzaria al voltant de nivells que 
mantenen un equilibri termodinàmic. 

Pierre Teilhard de Chardin ho anome-
nava un «ascens biològic». Les neuro-
ciències ens brinden ara un nivell de 
mesurament i de visualització nou: el 
nivell neuromolecular. Però la forma 
d’aproximació comporta sempre una 
comprensió determinada del cos, de 
la materialitat i de la realitat que 
ens envolta. En ella operen al ma-
teix temps metàfores i analogies de 
les quals ens servim per elaborar les 
descripcions científiques. Per això, 
els marcs es configuren històrica-
ment i són espais on s’articulen la ci-
ència, la cultura, la natura i les nos-

tres comprensions del món. Joanna 
Bourke12 subratlla que en cada període 
preval una comprensió de l’humà que 
determina com ha de ser la societat 
i la vida que es duu a terme al seu 
interior.

Les conseqüències ètiques, políti-
ques, econòmiques i també teològi-
ques que es desprenen de tot això no 
són menors. Per aquesta raó, la neu-
roteologia fonamental proposa re-
pensar la racionalitat neurocientífica 
i veure com operen en el seu interior 
els marcs majoritaris. És ben sabut 
que en determinats moments de la 
història alguns marcs hegemònics van 
servir per justificar «científicament» 
posicions racistes, homòfobes o pa-
triarcals.

La creativitat de les teologies con-
textuals pot servir per contrastar 
i donar valor a part de les lectures 
que s’estan plantejant des de les 
neurociències. Per exemple, la pos-
sibilitat d’augmentar capacitats tant 
físiques com morals exigeix repensar 
els límits del que considerem humà. 
Un exercici ètic ha d’ajudar a una 
revisió crítica d’aquests límits i per 
això pot recórrer a algunes idees que 
la racionalitat teològica li ofereix. 
Aquestes teologies, malgrat la seva 
enorme diversitat i creativitat, re-
corren a un esquema precartesià que 
ofereixen els textos bíblics sobre el 
cos humà [basar/nefesh]: un sistema 
integral definit per la seva relaciona-
litat, agència i transcendència.

El marc teològic contrasta amb la mi-
rada neuromolecular que naturalitza 
i fixa els subjectes. El seu caràcter 
fonamental li permet revisar i asse-
nyalar lectures neurocerebrals que 
poden provocar propostes properes a 
la higienització, a polítiques socials 
que portin a l’exclusió social o bé que 
neguin la possibilitat de la transcen-
dència humana.

Si això és així, ara que les biocièn-

cies i les biotecnologies ofereixen 
els seus propis patrons hem d’estar 
atents davant d’una possible cere-
bralització econòmica de la política 
i de les creences religioses. Davant 
d’aquestes propostes, la neuroteo-
logia fonamental proposa tenir pre-
sents la corporalitat i la perspecti-
va d’una humanitat que sempre és 
oberta i històrica.

Les neurociències han mostrat que 
la plasticitat i la neuroregeneració 
són característiques sorprenents del 
nostre cervell. Però hem de tenir 
present que succeeixen sempre en-
carnats i en un context determinat. 
D’aquesta manera, aquestes carac-
terístiques han de ser compreses des 
d’hermenèutiques com el gènere per 
no caure en un neurosexisme o des 
d’hermenèutiques crítiques que ens 
permetin harmonitzar allò que suc-
ceeix en el cervell amb la resta del 
cos humà i les seves referències po-
lítiques.

El marc teològic ha de partir d’un 
monisme no reduccionista en què la 
matèria es concebi com una auto-
organització emergent incapaç de 
poder donar compte de si mateixa, 
almenys de moment. Aquesta pers-
pectiva contrasta amb la mirada 
neuromolecular en què la realitat es 
comprèn d’una manera jeràrquica i 
estàtica.13 Davant d’aquesta descrip-
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ció en cascada dels diferents nivells 
de matèria, l’aparell crític del qual 
pot disposar la neuroteologia fona-
mental li permet desenvolupar una 
hermenèutica crítica per entendre 

la realitat d’una manera dinàmica i 
circular.

Recordar la irreductibilitat i la neu-
rodiversitat que ens caracteritzen 
resulta una tasca complexa però ne-

cessària. Per això, conceptes polítics 
i ètics com són vulnerabilitat, depen-
dència o interrelació han de ser con-
trastats amb altres de més nous que 
apareixen amb força i que són, entre 
d’altres, millorament humà, especifi-
citat o transhumanisme. La neurote-
ologia fonamental vol allunyar-se així 
d’una concepció neurocientífica que 
entén la corporalitat com una cosa 
exclusivament privada o apolítica i 
per contra vol apropar-se a una hu-
manitat misericordiosa.

Malgrat la seva novetat científica i 
les seves debilitats epistèmiques la 
neuroteologia fonamental pot ser 
una proposta desestabilitzadora ca-
paç de qüestionar criteris construïts 
únicament a partir del que el nostre 
cervell manifesta. La tasca és molta 
i apassionant.
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News Notícies

Neix el primer nadó amb 
ADN de tres persones 

La revista New Scientist pu-

blicava al setembre que havia 

nascut Abrahim Hassan, el 

primer nadó del món engendrat 

amb la tècnica de reproducció 

assistida que utilitza l’ADN de 

tres persones. Aquest mètode 

controvertit s’anomena la tèc-

nica dels tres pares, i permet 

a progenitors amb mutacions 

genètiques rares concebre fills 

sans utilitzant ADN del pare, 

de la mare i d’una donant. En 

aquest cas, la mare del nadó, 

Ibtisam Shaban, portava gens 

de l’anomenat síndrome de 

Leigh, un desordre mortal que 

afecta el sistema nerviós en des-

envolupament. La donant només 

aporta un 0,02 % de l’ADN, però 

la polèmica moral se centra 

especialment en la capacitat 

de manipulació de l’«ordre 

natural». Tot i que aquesta 

tècnica només està autoritzada 

legalment al Regne Unit —on es 

va aprovar al febrer de 2015—, 

Abrahim Hassan, els pares del 

qual són jordans, va néixer a 

Mèxic, assistit per un equip de 

metges nord-americans.   

400 milions de persones 
no tenen accés a serveis 
sanitaris bàsics 

Uns 400 milions de persones a 

tot el món no tenen accés a un 

o més serveis sanitaris bàsics 

i 150 milions de persones 

s’enfronten a greus problemes 

econòmics per haver de pagar 

els serveis de salut, segons 

ha informat l’Organització 

Mundial de la Salut (OMS). Així 

mateix, al voltant del 32 % de 

les despeses de salut de cada 

país correspon a pagaments 

fets pels mateixos pacients i, 

segons les dades de l’orga-

nisme de Nacions Unides, 

dos terços dels 56 milions 

de morts anuals segueixen 

sense registrar-se. Per tal de 

millorar aquestes xifres, tots 

els estats membres de les 

Nacions Unides han acordat 

intentar arribar a la cobertura 

sanitària universal el 2030, en 

el marc de la consecució dels 

Objectius de Desenvolupament 

Sostenible. 

Una noia de 14 anys, 
congelada després de la 
seva mort 

Un jutge britànic va autoritzar 

el mes de novembre que una 

noia de 14 anys malalta de càn-

cer en fase terminal i sense cura 

fos criogenitzada —preservada 

per congelació— als Estats Units 

un cop morta. Durant els últims 

mesos de vida, la noia va buscar 

per Internet informació sobre 

la criogenització, i va enviar 

una carta al tribunal en la qual 

demanava que se li donés la 

possibilitat de ser curada en un 

futur. Davant d’aquesta petició 

el jutge Peter Jackson, commo-

gut pel relat de la malalta, va 

autoritzar el desig de la menor. 

Així, d’acord amb el dictamen 

judicial, un cop morta la noia es 

va preparar el cos i es va enviar 

als EUA perquè una empresa el 

conservés perpètuament conge-

lat, després que la seva família 

pagués 43.000 €. El magistrat 

va alertar que si augmenta 

el nombre de peticions sobre 

la criogenització el Govern 

haurà de legislar sobre aquesta 

qüestió. 

Proven en humans la 
tècnica d’edició genè-
tica CRISPR per curar el 
càncer 

La revolucionària tecnologia 

d’edició genètica CRISPR ha 

revolucionat l’estudi de l’ADN i 

podria ajudar a tractar nombro-

ses malalties, des del dengue 

fins al càncer. Per primera vega-

da els científics poden alterar, 

esborrar o reorganitzar l’ADN de 

qualsevol organisme viu, inclosa 

la nostra espècie. El passat dia 

28 d’octubre un equip d’inves-

tigadors liderat per l’oncòleg 

Lu You, de la Universitat de 

Sichuan a la província xinesa de 

Chengdu, va provar per primera 

vegada en humans aquesta 

tècnica d’edició genètica per al 

tractament contra el càncer, se-

gons informa la revista Nature. 

Els investigadors van injectar a 

un pacient glòbuls blancs mo-

dificats genèticament i esperen 

obtenir els primers resultats en 

mig any.

Bèlgica aplica l’eutanà-
sia a una menor 

Bèlgica és l’únic país del món 

on es pot aplicar l’eutanàsia 

sense un límit mínim d’edat. 

Al setembre el diari flamenc 

Het Nieuwsblad anunciava que 

s’havia practicat per primera 

vegada la mort assistida a una 

menor de 17 anys. El 2014 

Bèlgica va ampliar la llei sobre 

l’eutanàsia, vigent des de 2002, 

i es va convertir en el segon 

país, després d’Holanda, a des-

penalitzar aquesta controvertida 
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pràctica mèdica per a menors, i 

en el primer a fer-ho sense límit 

d’edat. La legislació holandesa 

estableix que la persona hagi 

complert almenys 12 anys, men-

tre que a Bèlgica no es fixa una 

edat mínima, sinó que s’inclou 

la noció de «capacitat de discer-

niment» del menor.

Mare als 62 anys 

A l’octubre Lina Álvarez, una 

metgessa gallega, va donar 

a llum una nena als 62 anys, 

tot i que les possibilitats de 

ser mare no superaven el 6 %. 

Anteriorment havia tingut un 

fill als 35 anys i un altre als 

52 anys, el segon per fecun-

dació in vitro. La controvèrsia 

ve donada perquè la dona 

ha estat mare de manera 

tardana (passats els 60 anys), 

una dècada després de passar 

la menopausa, gràcies a un 

tractament de reproducció as-

sistida, mentre que la Societat 

Espanyola de Fertilitat reco-

mana no seguir un tractament 

d’aquestes característiques 

passats els 50 anys. No obs-

tant això, a Espanya no hi ha 

una llei que estableixi el límit 

d’edat legal d’una dona per 

ser sotmesa a la reproducció 

assistida. La maternitat tar-

dana presenta més problemes 

socials i ètics que mèdics. 

El 2008 una dona índia de 70 

anys va donar a llum un nen, i 

a l’abril de 2016 una dona ín-

dia de 72 anys, Daljinder Kaur, 

també es va convertir en mare 

per primera vegada.

Holanda planteja ampli-
ar el suïcidi assistit per 
«cansament vital»   

El Govern holandès ha elevat 

al Parlament una proposta per 

regular l’ajuda a morir per a les 

persones grans que considerin 

que ja han viscut prou, però que 

no estan malaltes ni pateixen 

sofriments físics insuportables. 

Es tracta d’evitar que aca-

bin amb la seva vida pel seu 

compte. Aquest nou supòsit de 

suïcidi assistit, al qual s’oposa 

el Col·legi de Metges, no està 

contemplat en la vigent Llei 

d’Eutanàsia (de 2002, fou el pri-

mer país a legalitzar-la), que ex-

clou els estrangers i que només 

la permet —sempre aplicada per 

un facultatiu que ha hagut de 

consultar abans amb un altre 

col·lega— per a pacients desno-

nats i amb dolors insuportables i 

sense alleujament que ho hagin 

sol·licitat de manera voluntària 

i meditada. La proposta del 

Govern no detalla des de quina 

edat es podria accedir a aquesta 

nova fórmula. El 2014, les cinc 

comissions que revisen la legali-

tat de les eutanàsies practicades 

al país van registrar 5.306 casos. 

Gairebé un 75 % dels malalts 

tenia càncer.

El govern espanyol estu-
dia regular la maternitat 
subrogada  

La maternitat subrogada, 

més coneguda com a ventre 

de lloguer, és a l’agenda del 

Govern espanyol per a aquesta 

legislatura. A Espanya aquesta 

pràctica és il·legal, però no 

en altres països, com els EUA 

(en alguns estats), l’Índia i 

Ucraïna, on es desplacen els 

espanyols que volen tenir un 

fill amb aquest procediment. 

En aquest sentit, el Grup 

d’Ètica i Nova Pràctica Clínica 

de la Societat Espanyola de 

Fertilitat (SEF) ha elaborat 

una proposta per a la regula-

ció de la gestació per substi-

tució. El document, coordinat 

per Rocío Núñez, Lydia Feito 

i Fernando Abellán, ha rebut 

la col·laboració de metges, 

biòlegs de la reproducció, 

psicòlegs, infermeres, experts 

en bioètica i advocats espe-

cialitzats en el camp del dret 

sanitari. 

Mare després que li 
reimplantin un ovari 
congelat des dels 9 anys   

Moaza Al Matrooshi, de 24 anys 

d’edat, ha estat mare d’un 

nen sa després que els metges 

aconseguissin restaurar-li la 

fertilitat amb teixit ovàric 

que li van congelar quan tenia 

nou anys, quan va passar per 

un procés de quimioteràpia 

a causa d’una malaltia. La 

gesta es va produir al desem-

bre a l’Hospital de Portland 

(Londres). Es creu que la 

jove, de Dubai, és la persona 

més jove que ha tingut teixit 

emmagatzemat per al seu ús 

en un futur per a l’embaràs. 

Els metges londinencs esperen 

que l’èxit de la intervenció 

doni esperança a altres dones 

joves la fertilitat de les quals 

pugui quedar compromesa 

per haver-se de sotmetre a 

agressius tractaments contra 

el càncer o altres malalties.
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Aclariments

Equips d’Atenció a la Infància i 
l’Adolescència (EAIA):  Els EAIA són 
els equips de professionals de l’àmbit 
psicològic, pedagògic i social distribuïts 
territorialment, que es dediquen a la 
valoració, l’actuació i l’atenció en casos 
d’infants en risc de desemparament, 
així com al seguiment i al tractament de 
les seves famílies. L’objectiu és donar 
resposta a situacions i necessitats de les 
persones menors d’edat que requereixen, 
per al seu abordatge, una especialització 
tècnica. 

Punt de Trobada: Espai destinat a atendre 
i prevenir, en un lloc neutral i transitori 
i en presència de personal qualificat, la 
problemàtica que sorgeix en els processos 
de conflictivitat familiar i, en concret, en 
el compliment del règim de visites dels 
fills i filles establert per als supòsits de 
separació o divorci dels progenitors amb 
la finalitat d’assegurar la protecció del 
menor.

Centre d'Atenció i Seguiment a les 
Drogodependències (CAS): Són centres 
ambulatoris públics i d’accés directe. 
S’hi poden dirigir les persones de més de 
18 anys amb problemes amb el consum 
de substàncies i/o les seves famílies per 
sol·licitar tractament. També treballen 
en matèria de prevenció, atenció i suport 
a la incorporació sociolaboral. Estan 
constituïts per equips multidisciplinaris 
amb professionals de la medicina, la 
psiquiatria, la infermeria, la psicologia i 
el treball social que presten assistència 
a les persones usuàries des d’un vessant 
biopsicosocial. L’equip assistencial 
programa el procés terapèutic de cada 
usuari.

Descripció del cas

L’Equip d’Atenció a la Infància i 
l’Adolescència (EAIA) intervé en el cas 
d’una família formada pels pares, separats 
des de fa sis anys, i tres fills menors d’edat: una noia de 14 anys i 
una nena i un nen, bessons, de 10 anys. La relació de parella durant 
els quinze anys de convivència va ser molt conflictiva i amb molta 
violència. Arran d’una brutal agressió, la mare abandona el domicili. 
En el judici per maltractament es dicta una ordre d’allunyament de la 
parella, però la denúncia del pare contra la mare per abandonament 
de la llar comporta l’assignació de la custòdia dels menors al pare i 
visites supervisades al Punt de Trobada amb la mare.

La parella inicia els tràmits de separació i la mare desapareix. Al cap 
d’un any sol·licita i obté novament visites quinzenals supervisades. 
S’adona que els fills no estan atesos adequadament pel pare i no 
assisteixen de manera regular a l’escola. Per això denuncia la 
situació. L’EAIA s’adona de les greus dificultats dels dos progenitors 
per tenir una cura adequada dels menors i fa la proposta d’ingrés en 
un centre. A l’EAIA consta que el pare té reconeguda una discapacitat 
psíquica i problemes derivats de l’addicció al cànnabis. És agressiu i 
maltractador. La mare des de fa anys té un problema de dependència 
de l’alcohol.

S’inicia un pla de treball amb els pares. La mare es mostra 
col·laboradora i accepta el suport del Servei d’Atenció Psicològica i 
posteriorment la derivació al CAS de Drogodependències. En canvi, 
el pare es compromet poc amb els objectius i no interioritza cap dels 
missatges que s’intenten treballar.

La filla gran és una noia reservada, patidora, molt protectora dels 
germans petits. Sempre ha estat més propera al pare que a la mare. 
Presenta dificultats d’adaptació al centre de menors, inseguretat i 
ambivalència en la relació amb la mare. El fill petit, en la primera 
infància va estar diagnosticat de retard evolutiu. Actualment 
té problemes d’aprenentatge escolar i segueix una pla educatiu 
individualitzat. Els bessons han viscut millor el retrobament amb la 
mare. 

Actualment el pare pateix una malaltia terminal i està ingressat en 
un centre hospitalari. Els fills el visiten i coneixen el seu estat de 
salut, també saben que pot morir en qualsevol moment. El pare els ha 
prohibit que informin la mare sobre aquesta situació. Des de la l’EAIA 
tampoc no han estat autoritzats a informar-la. La família paterna hi 
està en desacord però respecta la decisió del pare. En els darrers 
dies la filla gran ha empitjorat el seu comportament, amb absències 
a classe, i de vegades s’ha escapolit del centre escolar per atansar-
se a casa de la mare, perquè viu malament la situació. La mare és 
conscient que passa alguna cosa.

Confidencialitat en 
situació de fi de vida 

Espai de Reflexió Ètica de 
l'Ajuntament de Lleida

Cas practic`
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Confidencialitat en situació de fi de vida

Identificació del conflicte ètic

La treballadora social es planteja si 
cal iniciar o no una intervenció da-
vant la decisió del pare, i la repercus-
sió que aquesta decisió comportaria 
sobre els menors, atès que entren 
en conflicte el dret del pare a veure 
respectada la seva voluntat en la ges-
tió del procés de mort i el dret dels 
menors a no poder compartir amb la 
mare una informació que afecta la 
seva vida personal i emocional.

Els professionals es troben davant del 
següent conflicte ètic: en nom del 
principi d’autonomia del pare s’ha de 
mantenir la confidencialitat de la in-
formació i ocultar la situació real a la 
mare sabent que això perjudica psico-
lògicament (principi de no maleficèn-
cia) els menors.

Deliberació

L’Espai de Reflexió Ètica en Serveis So-
cials (ERESS), després d’un procés de 
deliberació, valora que:

•	 La gravetat de la malaltia del 
pare, de la qual són totalment 
coneixedors, genera patiment en 

els nens i els fa més vulnerables. 
Afronten un doble patiment, per 
un costat la greu situació de sa-
lut del pare i per un altre el dany 
psicològic que aquest, de forma 
no intencionada, els infringeix en 
prohibir-los informar-ne la mare i 
poder trobar suport en ella.

•	 El fet de continuar mantenint el 
secret imposat pel pare posicio-
na els menors en un conflicte de 
lleialtat respecte als progenitors, i 
els genera confusió. Això repercu-
teix en la seva estabilitat emocio-
nal i origina l’aparició de símpto-
mes de comportament inadaptat. 
Al mateix temps aquesta situació 
complica el futur dels menors i els 
dificulta l’imminent procés de dol.

•	 La confidencialitat és una carac-
terística essencial en les relacions 
professionals, però en determi-
nats supòsits —per exemple, quan 
es perjudica a d’altres— es pot 
justificar el trencament del se-
cret professional.

•	 El bé dels menors —pel fet de ser 
més vulnerables que els adults— 
ha de prevaler en última instància.

Recomanació

Considerem que en aquest cas la no 
maleficència preval sobre l’autono-
mia. Per això pensem que és bo que es 
faci un treball enfocat a facilitar que 
la mare sigui coneixedora de la gra-
vetat de l’estat de salut del pare. Ens 
trobem en l’obligació legal de prote-
gir un interès jurídic superior com és 
l’interès superior de l’infant: «L’inte-
rès superior de l’infant o l’adolescent 
ha d’ésser també el principi inspirador 
de totes les decisions i actuacions que 
el concerneixen adoptades i dutes a 
terme pels progenitors, pels titulars 
de la tutela o de la guarda, per les ins-
titucions públiques o privades encar-
regades de protegir-lo i d’assistir-lo o 

per l’autoritat judicial o administrati-
va» (Article 5.3 de la Llei 14/2010 dels 
drets i les oportunitats en la infància i 
l’adolescència). 

L’ERESS recomana que:

•	 S’estableixi una bona coordinació 
entre tots els professionals impli-
cats: professionals sanitaris, pro-
fessionals de l’àmbit social i edu-
cadors del centre que tinguin més 
vinculació amb els menors, per 
tal de millorar la situació emocio-
nal dels tres fills.

•	 S’avaluï la competència del pare: 
en cas de considerar-lo competent 
es pot fer una intervenció profes-
sional —que compti amb l’ajuda 
d’algun familiar— encaminada a 
identificar les greus conseqüènci-
es que la seva decisió genera en 
els fills. En cas de considerar-lo 
no competent es pot informar la 
mare per alliberar els menors de 
la càrrega del secret. Per tant, 
creiem que han de ser els profes-
sionals, i no pas els menors, els 
qui informin la mare. D’aquesta 
manera s’evita als fills ser deslle-
ials envers el pare i els facilitem 
poder parlar obertament amb la 
mare de la imminent situació de 
fi de vida del pare.

E ls professionals 
es troben davant 
del següent 

conflicte ètic: en 
nom del principi 
d’autonomia del pare 
s’ha de mantenir 
la confidencialitat 
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ocultar la situació 
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que això perjudica 
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Bioètica: un nou paradigma 
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Graciano González R. Arnaiz. Bioética. 
Un nuevo paradigma. De ética aplicada 
a ética de la vida digna. Madrid: Tecnos; 
2016. 244 p.

L’obra de Graciano González és un 
text acadèmic, rigorós i analític sobre 
l’estat, els fonaments i els aspectes 
que van propiciar l’aparició i el des-
envolupament de la bioètica i l’ètica 
aplicada. Però no es tracta d’una mera 
introducció a la temàtica, sinó que és 
més aviat una revisió epistemològica 
de la bioètica i de les ètiques aplica-
des, la qual al seu torn permet articu-
lar un discurs original i una excel·lent 
«proposta» de canvi de paradigma. 
Aquesta obra fa una revisió crítica 
d’alguns conceptes a partir dels quals 
construeix el seu paradigma. No obs-
tant això, cal dir que és una obra molt 
acadèmica i que està enfocada a un 
públic que desitja aprofundir en qües-
tions de fonamentació bioètica.

A l’inici del llibre s’aborda el marc so-
ciocultural de la bioètica. Es posa l’ac-
cent en la història del seu naixement, 
amb especial èmfasi en el desenvo-
lupament de les biotecnologies i dels 
tractaments que van propiciar l’apari-
ció del discurs de la bioètica. 

Per al desenvolupament de la seva tesi 
central, Graciano González vol asso-
ciar aquest sentit global de la bioè-
tica amb la definició de Potter sobre 
aquesta disciplina, caracteritzada com 
aquell discurs que té com a finalitat 
ocupar-se de la supervivència de l’és-
ser humà i de la seva qualitat de vida. 

L’autor ens proposa una bioètica glo-
bal, no cenyida exclusivament a qües-
tions biosanitàries, però que no oblidi 
les repercussions i les possibilitats que 
les noves tecnologies estan tenint en 
la vida de les persones. Per aquesta 
raó, González reivindica que l’ètica 
aplicada ha de ser ètica de la respon-
sabilitat, ja que ha d’avaluar crítica-
ment el potencial tecnològic.

L’ètica aplicada ha de vetllar per la 

bona aplicació de la tecnologia (bio-
tecnologies i nanotecnologies), o sigui, 
que no tingui repercussions negatives 
en la vida de les persones, però que 
també puguin beneficiar-se’n. Això im-
plica sostenir que l’ètica aplicada ha de 
tenir un enfocament teleològic (tendir 
cap a un fi). Per tant, González no se 
cenyeix a quina ha de ser l’«aplicació» 
de les diferents ètiques aplicades, sinó 
que més aviat proposa un tipus d’ètica 
global que serveixi com a orientació a 
les ètiques aplicades.

Així, és assenyat sostenir que en el 
nou paradigma, la responsabilitat èti-
ca faci al·lusió a l’ésser humà i a la 
seva dignitat, ja que és a aquest a qui 
van dirigides les tecnologies. Aquesta 
dignitat intrínseca de totes les perso-
nes serà un concepte clau. D’aquesta 
responsabilitat ètica per lluitar per 
la dignitat de les persones, l'autor 
n’extreu un imperatiu ètic, una mà-
xima ètica: «tot ésser humà, pel fet 
de ser un ésser viu, ha de poder dur 
a terme una vida digna. Entenent per 
“haver de” poder dur a terme la con-
sagració d’un desig. De manera que bé 
podria ser traduït per valer la pena... 
viure d’una manera digna». Per tant, 
aquesta idea de dignitat, i específica-
ment de vida digna, és l’objectiu que 
l’ètica aplicada ha de perseguir. La re-
cerca d’una vida digna és aquest en-
focament teleològic al qual ha d’ori-
entar-se l’ètica aplicada.

Per concloure, podem apreciar com el 
títol del llibre, D’ètica aplicada a ètica 
de la vida digna, representa com l’èti-
ca aplicada ha de tendir a una vida dig-
na. Es tracta, en definitiva, que la tas-
ca de la bioètica no s’enfoqui simple-
ment a les qüestions biosanitàries, sinó 
que sigui un tipus d’ètica general que 
tracti sobre la vida de les persones, so-
bre una vida digna de ser viscuda.

.

E s tracta que 
la tasca de la 
bioètica no 

s’enfoqui simplement 
a les qüestions 
biosanitàries, sinó que 
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Cinema

El 15 de gener de 2009 el vol 1549 
d’US Airways amb 155 persones a 
bord va amarar al riu Hudson. No hi 
va haver morts. L’impacte amb unes 
aus després de l’enlairament de l’ae-
roport de La Guàrdia va danyar greu-
ment els dos motors de l’avió. Tot 
augurava el més gran dels desastres. 
En qüestió de minuts, 208 segons, el 
comandant Chesley Sullenberger —Su-
lly—, juntament amb el seu copilot, 
Jeff Skiles, va prendre una decisió: 
l’única possibilitat que existia era 
amarar al Hudson, una cosa increïble 
i, a primera vista, desafortunada. No 
obstant això, l’accident va tenir un fi-
nal feliç. L’acció indicada era tornar 
a l’aeroport de La Guàrdia o aterrar 
al petit aeroport de Teterboro (Nova 
Jersey), però el pilot va descartar 
aquesta maniobra. Què el va portar a 
fer-ho? Com va aconseguir que tots en 
sortissin il·lesos? Com va aconseguir 
preferir l’acció convenient enfront 
de les indicades? Fou un imprudent? 
Un boig? Un heroi? Un irresponsable? 
El que va succeir en aquest grapat de 
segons ha fet canviar la formació dels 
pilots en la presa decisions en situaci-
ons d’emergència.

Però aquest succés no només afecta la 
història de l’aviació, que no és poca 
cosa; també és molt eloqüent per la 
manera com prenem decisions o pot-
ser hauríem de prendre-les. Aquest 
succés, aquest fet sorprenent, ha 
estat objecte d’una magnífica versió 
cinematogràfica. Clint Eastwood, do-
nant mostres d’un prodigiós mestratge 
narratiu, és capaç d’explicar-nos l’ac-
cident i la miraculosa salvació amb el 
pols decidit, amb la tensió adequada 
i amb la mirada precisa. Hauria estat 
fàcil caure en una història més de ca-
tàstrofes, o d’herois, o de tragèdies 
i drames o de situacions angoixants. 

Aconsegueix fer la pel·lícula que con-
vé per explicar senzillament el que un 
home ha de fer, encara que alguns li 
diguin heroi i altres suïcida (o irres-
ponsable). I per això centra la seva 
atenció no en el fet mateix, en l’ac-
ció, sinó en el que passa en el lloc en 
el qual es prenen decisions, en el qual 
es delibera, i que no és altre que la 
consciència. La consciència no és no-
més una veu que ens diu això o allò, 
sinó un lloc en què s’entreteixeixen 
les nostres deliberacions. Així doncs, 

aquesta pel·lícula pot ser vista com 
la radiografia d’una consciència, una 
consciència que delibera i decideix. 
Mestratge cinematogràfic, profunditat 
i sinceritat moral. No és només cine-
ma —gran cinema—, també és ètica   
—gran ètica.

La pel·lícula ens mostra com en la 
consciència del personatge —des de la 
consciència del personatge— les deci-
sions humanes estan necessàriament 
plenes de dubtes, incerteses, fragili-
tats i vulnerabilitats. L’acció indicada 
era tornar a l’aeroport de La Guàrdia 
o aterrar a Teterboro, i no obstant 
això el pilot va optar per un perillós 
amaratge al riu Hudson. Va salvar la 
vida de la tripulació i dels passat-
gers, però va ser jutjat per la com-
panyia aèria, ja que potser no va fer 
el correcte (el que «havia de» fer) i 

A aquesta 
pel·lícula pot 
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la radiografia d'una 
consciència, una 
consciència que 
delibera i decideix
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va causar danys irreversibles a l’avió, 
i també va ser jutjat per la Junta Na-
cional de Seguretat del Transport, que 
estimava que va posar en perill la vida 
de tot el passatge. Però, no hi va haver 
un final feliç? És cert, el final va ser 
feliç, però, malgrat tot, potser es va 
tractar d’una mala decisió. No es jut-
ja el resultat de la decisió, sinó si va 
ser, o no, una bona decisió, una decisió 
correcta. Tota la pel·lícula està mun-
tada sobre la possibilitat que es trac-
tés d’una mala decisió. 
I aquest dubte el veiem 
en la pròpia consciència 
de Sully. «I si he pres una 
mala decisió?» Però, què 
és una bona decisió?	
                     
El model de presa de 
decisions imperant, i 
així ho veiem en el ju-
dici a Sully, és el model 
que podem anomenar de 
la «teoria de la decisió 
racional». Decidir no és 
altra cosa que gestionar 
una sèrie de variables que es poden 
quantificar o protocol·litzar per des-
prés aplicar-los una sèrie de passos i 
algoritmes, i així deduir una decisió 
i la consegüent acció. És un model 
que respon a una lògica antiga i ben 
establerta (deductiva, matemàtica i 
precisa). Ha provat el seu rigor i bon 
funcionament en el món mecànic i 
tècnic, i bé podem pensar que també 
pot aplicar-se al món de l’acció hu-
mana. I, així, la manera de saber si la 
decisió presa pel nostre pilot ha estat 
correcta (la indicada, l’adequada) és 
comparar-la amb simulacions d’ordi-
nador o amb pilots reals en situaci-
ons de simulació. I, què veiem? Que 
Sully va obrar incorrectament, ja que 
les simulacions demostren que hagu-
és pogut aterrar a La Guàrdia o a Te-
terboro. Així és. I Sully, tràgicament, 
pensa: «em vaig equivocar». Però, se-
gueix pensant: «les simulacions a pos·
teriori, només amb ordinadors o amb 

pilots i ordinadors, no són la situació 
real, no reconstrueixen la situació 
real». En les simulacions ja saben el 
que ha passat i el que passarà (a més 
que poden entrenar la situació una ve-
gada i una altra). Sully i el seu copilot 
no sabien gaire bé l’abast dels danys, 
no sabien el que els passaria i tenien 
molt poc temps per decidir. La teo-
ria de la decisió racional, i també les 
simulacions, prescindien del temps. 
Però ells no van tenir tant de temps 

per decidir. Després d’aplicar els pro-
tocols, de sistemes d’ajuda i d’emer-
gència, Sully havia de decidir de for-
ma urgent, i sobre la base de la seva 
experiència, els seus llargs anys com 
a pilot i la seva perícia, va prendre 
una decisió arriscada, però correcta. 
Va fer el que havia de fer, el que era 
necessari per salvar totes les vides en 
joc. Les simulacions, aquesta forma 
de decidir, havien prescindit del que 
no es pot prescindir: el factor humà.

Potser podem dir que el que fa Sully 
és «deliberar» i estimar —com diu el 
personatge en la pel·lícula— i no sim-
plement aplicar un protocol de presa 
de decisions, és a dir, calcular. La de-
liberació és la recerca de la millor ac-
ció en el moment adequat i en el lloc 
adequat; la decisió té lloc en un espai 
i un temps, no és fruit d’un simple càl-
cul extemporani. El càlcul és neces-
sari, però insuficient; es requereix, a 
més, invenció, risc i imaginació. L’ac-

L'acció que convé. Sully

ció correcta no és la que es limita a 
complir el protocol, sinó la que, te-
nint-lo en compte, busca l’acció que 
convé, que convé al moment, al lloc, 
a les persones, i a la situació matei-
xa. Deliberem (i decidim) per trobar 
l’acció que convé, una acció prudent 
i responsable (la qual cosa no implica 
necessàriament que l’avió no s’esta-
velli). Les actuals teories de la deli-
beració en bioètica o en ètica troben 
en aquesta pel·lícula una il·lustració 

paradigmàtica.

Sully ens dirà, tant en la pel·
lícula com en la ficció, que el 
que ell va fer va ser només 
complir el seu deure, no fer 
res heroic ni extraordinari, 
ni miraculós, sinó només el 
que calia fer i el que qual-
sevol professional faria. La 
pel·lícula és així una invita-
ció a la pràctica de la virtut 
deliberativa com a recerca 
del bon exercici professional. 

Potser és el que fa el director 
amb aquesta pel·lícula; una pel·lícula 
sòbria que ens mostra què fa un home 
per ser decent, honest i bon professi-
onal. Clint Eastwood fa també la pel·
lícula que convé. Què hem après nos-
altres, veient aquesta pel·lícula, per 
aconseguir en el nostre àmbit —sigui 
el que sigui— l’acció que convé? Vam 
rebre una invitació a l’excel·lència. 
No es tracta de ser herois. Sully, el pi-
lot real, va dir: «S’ha fet servir tant 
[la paraula heroi] per descriure’m que 
un dia la meva dona va buscar la pa-
raula al diccionari. Una accepció deia: 
“Persona que decideix posar-se en risc 
per salvar-ne una altra”. Jo no encaixo 
en aquesta definició. Nosaltres no vam 
triar res, aquella situació se’ns va tirar 
a sobre. Ens vam limitar a fer la nostra 
feina. En un món en el qual no tots ho 
estaven fent va poder semblar extraor-
dinari, però l’únic que vam fer va ser la 
nostra feina. Això sí, ho vam fer excel·
lentment bé.»
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