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INTRODUCCION

El concepto de autonomia que nace de las teorias politicas de origen liberal, ha
encontrado su acomodo en el ambito de la relacion asistencia y de ayuda y, como sostiene
Diego Gracia, probablemente haya sido una de las grandes revoluciones acaecidas de los

ultimos veinticinco siglos anteriores (Gracia, 2007).

El pensamiento liberal se hace presente en las profesiones de ayuda, de modo
especial en la medicina de finales del siglo XVIII, cuando se empieza a rechazar el
paradigma del “subdito” o “del nifio dependiente” propio del modelo paternalista y se
asume el modelo liberal seglin el cual las personas son adultos autobnomos y competentes.
John Gregory (1803), considerado como uno de los médicos progresistas de esa €poca,
defendia la doctrina autonomista en los siguientes términos: “todos los hombres tienen

derecho a hablar cuando se trata de su salud y de su vida” (Gracia, 2007, p. 152).

El nuevo paradigma viene a considerar a los enfermos como personas adultas y la
caracteristica fundamental de esta perspectiva ético-juridica es la defensa de la autonomia
y de los derechos basicos de los individuos a través de las leyes. Por eso se puede hablar
de un enfoque de tradicion juridica, en contraposicion con la tradicion médica clésica que

se fundamento siempre en la beneficencia.

De hecho, de acuerdo con Diego Gracia (2007, p. 154), la autonomia es un
principio ajeno a la medicina, que llego a ella desde la ética juridica. El consentimiento
informado, por ejemplo, no tiene raices historicas en la tradiciéon médica. El liberalismo,
por tanto, fue penetrando paulatinamente en un contexto de seculares fundamentos
paternalistas y desde entonces al enfermo se le ha ido considerando como un sujeto
adulto, autbnomo, competente para ser informado y libre para tomar decisiones que le
afectan. Frente al paternalismo beneficente del profesional se opone la autonomia del

paciente.

El Trabajo Social, a su vez, es una profesion que nasce a finales del siglo XIX
vinculado historicamente a la figura de Mary Richmond (1861- 1928), quien logra el paso
de la caridad a la racionalizacion de la intervencion con la publicacion de sus obras
clésicas: Social Work (1899) y Social Diagnosis (1904). En el contexto del proceso de la

profesionalizacion del Trabajo Social emergeran varias influencias y perspectivas
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filosoficas, psicoldgicas, sociologicas y epistemoldgicas. Pero una de las influencias que
la literatura destaca es la medicina, concretamente el movimiento de higiene mental
auspiciado por un grupo de psiquiatras progresistas de Boston, William James y Adolphe
Meyer. En torno a este movimiento nace la primera escuela de Trabajo Social en los
Estados Unidos, el Smith College, en Boston, con el principal proposito de formar
trabajadores sociales para la atencion a la salud mental y posteriormente para atender las
necesidades de los veteranos de Guerra. La psiquiatria entonces estaba influenciada por
las teorias del tratamiento moral de Pinel y, como toda la medicina, por el pensamiento
liberal de la época. A partir de aqui podemos concluir que la medicina liberal tuvo mucho

que ver con la evolucion del pensamiento €tico en la tradicion del trabajo social.

En la medida que el Trabajo Social fue adquiriendo el status profesional, Mary
Richmond fue abandonando los presupuestos caritativos de la Charity Organization
Societies (COS) hacia posicionamientos mas liberales. Como sefiala Miranda Aranda
(2003), Mary Richmond critica el paternalismo de épocas anteriores y reclama el
protagonismo del sujeto a tomar sus propias decisiones, la autodeterminacion, planteando

un nuevo tipo de relacion entre el que solicita la ayuda y el profesional.

Revisando el actual Codigo Deontologico del Trabajo Social aparece claramente
una declaracion explicita, en sus principios generales, de que los usuarios o clientes son
sujetos de derechos (Art. 5 y 11, capitulo II). El articulo 5 expresa el derecho de
autorrealizacion individual siempre que no interfiera el derecho de otros y el articulo 11
destaca el respeto por la intimidad y confidencialidad de los usuarios, aspectos nucleares
del principio de autonomia. El capitulo III, que tiene ocho articulos, ubica el principio de
autonomia en el ambito de la relacion de ayuda. Cuatro de estos articulos estdn dedicados
fundamentalmente al respeto y promocion de la autonomia del usuario (arts. 17, 18,21y
22) y de los cuatro restantes, tres hacen referencia a la beneficencia (arts. 19, 20 23) y
uno, al principio de justicia (art. 16). Los articulos 17 y 18 rezan que los usuarios tienen
derecho a que sus opiniones y decisiones sean respetadas y que se consensue con ellos
qué tipo de intervencion se va a llevar a cabo. Los articulos 21 y 22 sefialan el derecho de
los usuarios a consentir para el manejo de la informacion que les afecta y la custodia de
la misma. Los articulos 19, 20 y 23 expresan el derecho de los usuarios a ser beneficiados
por actuaciones adecuadamente coordinadas y a ser protegidos ante fenomenos de malos
tratos, abusos o abandono. Por ultimo, el articulo 16 destaca el derecho a un trato y

dedicacion ecuanime de todos los usuarios sin discriminacion.



De estos derechos de los usuarios — particularmente el de autonomia - se establece
claramente su correlacion con los deberes de los profesionales que aparecen en el capitulo
VI “Secreto Profesional” (articulos 35-40). Por lo tanto, se deja claro, que los deberes de
los profesionales son correlativos a los derechos de los usuarios, es decir, los

profesionales tienen deberes porque otros, los usuarios, tienen derechos.

Otro dato que ilustra la interiorizacién de este principio en la profesion social
aparece en un estudio realizado con trabajadores sociales de los servicios sociales de base
en Navarra, en 2007, donde se revela que los principios de bienestar social, autonomia y
justicia social estan bastante interiorizados en el colectivo de profesionales del trabajo

social, siendo el principio de autonomia el mas valorado con un 98% de los entrevistados

(Uriz et al, 2007).

La mayor incidencia del principio de autonomia en las profesiones de ayuda,
actualmente, se debe a la bioética norteamericana, a partir de la década de los setenta del
siglo XX. Un afio después de la publicacion del informe Belmont, Tom L. Beauchamp
junto con James F. Childress publican, en 1979, su ya clasica obra, Principles of
Biomedical Ethics. En esta obra proponen una version diferente de la autonomia.
Argumentan que la autonomia se habia entendido hasta entonces como facultad de la
persona para obrar libremente de acuerdo con su proyecto de vida (persona autbnoma), o
como acto para elegir autonomamente (acciones autonomas). Por razones de mayor
operatividad, Beauchamp y Childress sugieren la segunda acepcion del concepto porque
entienden que las personas autonomas pueden llevar a cabo elecciones no autébnomas, y,
a la inversa, las personas no autonomas pueden realizar acciones autdbnomas en ciertos
contextos y a ciertos niveles o grados. Para que las acciones sean consideradas como
autonomas, los autores sefialan tres condiciones: 1) el agente moral ha de obrar con una
intencionalidad; 2) Se ha de tener conocimiento y comprension de la situacion, esto es
informacion y capacidad para entenderla; 3) no han de existir factores de control externo,
es decir, debe haber voluntariedad y consentimiento en las decisiones que le afectan. La
primera condicion, dicen los autores, no permite grado, se tiene o no se tiene intencion.
Sin embargo, tanto la comprension como los factores externos pueden ser graduables.

(Beauchamp y Childress, 2002, p. 116).

Anne Davis (2008, p. 12) opina que esta es una concepcion de autonomia, que a

pesar de los condicionantes histdricos y culturales de Espafia, como pais mediterraneo, se



ha ido asumiendo, de modo acelerado, como parte del legado de la cultura occidental,

cientifica, y para algunos de caracter individualista.

En Espaia, la revolucidon autonomista en la relacion asistencial empieza con la
Ley 14/1986 de 25 de abril, General de Sanidad. Esta ley, en su articulo 10, expresa la
necesidad de consentimiento informado en la practica asistencial. Posteriormente la
cuestion del consentimiento aparece mucho mds desarrollada y ampliada en la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, que regula la autonomia del paciente. A partir de esa fecha
el principio de autonomia adquiere un status como ningun otro principio ético y se
establece un procedimiento para su realizacion, el consentimiento informado. En palabras
de Pablo Simon, el consentimiento informado es la accidn sustancialmente auténoma, o,
dicho de otro modo, es la expresion maxima de la autonomia individual (Simén, 2000).
Es interesante destacar que la obligatoriedad de esta ley se extiende a todos los
profesionales que intervienen en el ambito sanitario, entre ellos los trabajadores sociales,
y se expande igualmente a dmbitos no claramente sanitarios, que se han denominado
sociosanitarios. Si hay una ley que afecta de un modo considerable a los profesionales
sociales, junto con los sanitarios, es la Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil,
en su articulo 763, que regula uno de los aspectos claves de la autonomia, a saber, el
ingreso involuntario en una institucion por razones de enfermedad mental o neurologica.
Este articulo afecta a colectivos como los enfermos mentales y personas mayores
aquejadas de déficits cognitivos. Sobre estos colectivos, la presencia y decisiones de las

trabajadoras y trabajadores sociales son muy relevantes.

El consentimiento informado, junto a las cuestiones de la capacidad y voluntades
anticipadas son, hoy, los instrumentos de maxima expresion del principio de autonomia,
cuya su aplicabilidad viene generando dificultades en algunos ambitos de cuidado

sanitario y sociosanitario.

La bioética principialista norteamericana en general y el principio de autonomia
en particular, han sido objetos de innumerables criticas desde otros enfoques, tales como
la common morality, 1a bioética casuistica, la hermenéutica, la ética del cuidado, la ética
de las virtudes y la bioética europea, especialmente de la Europa mediterranea, al
considerar la perspectiva principialista como una propuesta de principios abstractos, que

sacraliza y da primacia al principio de autonomia en relacion a otros principios, y concibe



la idea de autonomia como independencia, con énfasis en la libertad individual, ignorando

que los seres humanos desarrollan sus proyectos de vida en contextos de relacion.

A partir de estos enfoques criticos, muchos autores consideran que la autonomia
es, de hecho, una gran conquista de la modernidad, por ello, debe ser protegida y
desarrollada. Sin embargo, hay una amplia objecion cuando ésta es sacralizada y se afirma
su primacia en la relacion de ayuda. Es en este contexto de objeciones que, desde la ética
del cuidado, ética de la responsabilidad y ética de las virtudes emerge un nuevo
entendimiento de la autonomia: la autonomia relacional, concepto que nos hemos

propuesto estudiar en esta investigacion.

A pesar de la abundante literatura sobre esta cuestion, el concepto de autonomia
relacional carece, en este momento, de una fundamentacion tedrica que sustente, de modo

adecuado su comprension y su definicion.

Este trabajo ha considerado que el origen anglosajon del concepto de autonomia
condiciona su significado y su ejercicio en todas las situaciones de cuidados de salud. Por
tanto, su fundamentacion, que en actualidad se toma como principio rector de la practica
asistencial nos parece inapropiada para la relacion de ayuda en situacion de

vulnerabilidad o de diferencias culturales.

Por esta razon este estudio se ha propuesto, como desafio, 1) analizar el concepto
historico de autonomia desde la concepcion liberal y su incidencia en la relacion de ayuda
profesional como principio de bioética fundamental. 2) Identificar las limitaciones del
ejercicio de actual concepto de autonomia en la practica asistencial de colectivos
vulnerables. 3) Desarrollar una fundamentacion tedrica que de suporte al concepto de
autonomia relacional a partir de tres perspectivas éticas: la ética del cuidado, la ética de
la responsabilidad y la ética de las virtudes. 4) Hacer una propuesta de la practica de la

autonomia relacional en el ambito de los procesos de cuidados a colectivos vulnerables.

El estudio, teniendo en cuenta la naturaleza del tema elegido, se caracteriza por
un trabajo tedrico, de caracter bibliografico con el apoyo de las principales obras de los
autores, asi como de la bibliografia secundaria sobre el tema. En el segundo capitulo
hemos utilizado algunas narraciones para ilustrar las limitaciones que el actual concepto

de autonomia plantea, en colectivos vulnerables.



El trabajo esté estructurado en tres partes. En la primera parte, hacemos un analisis
del origen y fundamentacion del concepto de autonomia a partir de la obra de Kant. A
continuacion, estudiamos el pensamiento de Locke y de John Stuart Mill y su repercusion
en lo que se ha denominado “medicina liberal” y establecemos una relacion entre la

“medicina liberal” y la tradicion ética en trabajo social.

En un segundo momento analizamos la incidencia del concepto liberal de
autonomia en las profesiones de ayuda, especialmente la medicina, mediante el analisis

de algunos hitos historicos que hemos considerado relevantes:

1. El Cédigo de Niiremberg (1947)

2. “La rebelion de los pacientes™ (1973)

3. El informe Belmont (1978) y el origen del principialismo anglosajon

4. La obra de Beauchamp & Childress (1979), el canon de referencia de la bioética

norteamericana

En un tercer momento, hemos presentado las principales criticas formuladas al
principialismo norteamericano y el debate en torno al principio de autonomia. Hemos
destacado las criticas provenientes desde la common morality, la bioética casuistica, la
¢tica hermenéutica, la ética del cuidado, la ética de las virtudes y la bioética europea.
Dentro de la bioética europea, hemos puesto especial atencion a la obra de Diego Gracia,

por su gran contribucion a la bioética de la Europa mediterranea.

La segunda parte de este estudio, se ha centrado en el debate en torno al principio
de autonomia mediante el andlisis de sus instrumentos mas expresivos: el consentimiento
informado, las voluntades anticipadas y, unido a estos dos elementos, hemos analizado la

cuestion de la capacidad como requisito para la toma de decisiones autbnomas.

En un segundo apartado, de esta segunda parte, fuimos analizando el marco
legislativo que sustenta los instrumentos de la autonomia, concretamente la Ley General

de Sanidad, la Ley 41/ 2002 y la Ley 8/2021, entre otras.

En un tercer apartado planteamos el debate en torno al uso del consentimiento
informado en el contexto de cuidados sociosanitarios, tratando de identificar cual es su

fundamento.



En un cuarto apartado, hacemos un somero analisis del ejercicio de autonomia en
tres colectivos: personas mayores dependientes e institucionalizadas, personas que
padecen trastornos mentales graves y personas inmigrantes, procedentes de otras culturas.

El andlisis de cada colectivo viene acompafniado de un breve relato.

Finalmente, terminamos esta segunda parte con una reflexiéon en torno al
inagotable debate entre el deber de hacer el bien y las preferencias del paciente o
destinatario del bien pretendido, o sea, el binomio autonomia/beneficencia y la cuestion

del paternalismo.

La tercera parte del estudio, que consideramos central, ha consistido en desarrollar
una fundamentacién tedrica para sustentar la comprension y definicion del concepto de
autonomia relacional desde tres ejes: 1) El pacto del cuidado como contexto de la
autonomia relacional, fundamentado a partir de la ética del cuidado. 2) La responsabilidad
como elemento constitutivo de la autonomia relacional y como imperativo ético del
cuidado del otro, desarrollado a partir de la ética de la responsabilidad cuya bibliografia
primaria fue la obra de Hans Jonas. 3) Las cualidades morales en el cuidado como
condicion necesaria de la autonomia relacional, que es el tercer eje cuyo desarrollado fue
a partir de la ética de las virtudes, teniendo como referencia principal, las obras de
Maclintye, Tras la virtud (1987), y Pellegrino & Thomasma, Las virtudes en la practica

médica (2019) y Las virtudes cristianas en la practica médica (2008).

En un segundo momento, hemos procurado definir el concepto de autonomia
relacional, vinculandolo a la nocién de la vulnerabilidad, destacando sus elementos
constitutivos y sus caracteristicas.

Por ultimo, hemos procurado desarrollar una propuesta de la autonomia relacional

en la practica asistencial, a través del proceso de toma de decision compartida.



CAPITULO 1. AUTONOMIiA: ORIGEN Y FUNDAMENTACION DEL
CONCEPTO DE AUTONOMIA

Introduccion

El concepto “autonomia” fue entendido entre los antiguos helenos como la acciéon
de las ciudades a regirse por leyes propias y la potestad de hacerlo. Este vocablo es un
cultismo que aparece en la mayoria de las lenguas modernas y ha cobrado diversos
sentidos: Se habla de autonomia para referirse a la capacidad para realizar tareas y
mantener habitos (autonomia funcional) o como extension del Self (si mismo), es decir,
madurez psicoldgica. En el pensamiento filosofico el concepto de autonomia se entiende
en dos sentidos: 1) sentido ontologico, segun el cual se supone que ciertas esferas de la
realidad son autonomas respecto de otras; se afirma que la esfera de la realidad orgénica
se rige por leyes distintas que la esfera inorganica, y se dice que la primera es autonoma
respecto de la segunda; 2) sentido ético, cuando se postula que una ley moral es autdbnoma
y tiene en si misma su fundamento y la razon propia de su legalidad (Ferrater-Mora, 2001,

p. 276).

A pesar del origen heleno del concepto, la ética griega clasica, de acuerdo con
Diego Gracia, fue una ética vinculada a la politica y consecuentemente a /a poli. Es una
ética que concibe a ser humano como elemento de un ordo factus y cuyo objetivo es la
busqueda de la felicidad en el interior de /a poli. Este orden moral entiende que los
habitantes de la poli no son sujetos primarios de derechos y libertad politica, solo el
gobernante lo es por naturaleza. Por eso, afirma Gracia, “el descubrimiento de la
autonomia del individuo puede considerarse una caracteristica definitoria de la

modernidad” (Gracia, 2007, p. 122).

1.1. Kant y pensamiento liberal y el fundamento del concepto de autonomia

En este primer subcapitulo pretendemos presentar, brevemente, el origen y
fundamento del concepto de autonomia, tanto desde la perspectiva ética como juridico-
politica. Describir el contexto historico y cultural en que surge la bioética principialista,
y su posterior influencia en las profesiones de ayuda, sobre todo la medicina e otras

profesiones afines como el trabajo social.



Sin pretension de desarrollar un estudio pormenorizado sobre los autores que
destacamos en este apartado, iniciamos este subcapitulo destacando las ideas centrales de
Kant, en su obra Fundamentos para una metafisica de las costumbres y, posteriormente,
procedemos de la misma forma con John Stuart Mill, en su obra Sobre la libertad.
Pretendemos solamente ilustrar el desarrollo del concepto de autonomia que vino a

influenciar la bioética norteamericana.

Amo Usanos & Gomez-Virseda (2020) y Anita Ho (2008, p. 129), coinciden en
afirmar que el concepto de subjetividad, que tienen su origen en Descartes, es la base
teorica de la autonomia que el imperativo kantiano vino a cristalizar posteriormente. Por
lo tanto, “todos los modelos de bioética que defienden preponderantemente el principio

de autonomia proceden, de un modo u otro, del pensamiento de Descartes” (Usanos y

Gomez-Virseda, 2020, p. 90).

Outros autores como Arias, (2008, p. 4); Cordeiro da Cruz et al, (2010, p 53-73)
y Oliveira (2015) defienden, sin embargo, la influencia del renacentista Pico Della
Mirandola como inspirador de Kant en el desarrollo de sus escritos, como Fundamentos
para una metafisica de las costumbres. Destacan el concepto de dignidad humana
desarrollado por Pico Della Mirdndola en su obra Discurso sobre la dignidad humana
“Oratio”, que radica en la capacidad que tiene el hombre de hacerse, “en la posibilidad
que tiene el ser humano de llegar a ser lo que quiere”, o sea, libre. Esta posicion
antropocéntrica del hombre, afirma Jaime Arias (2008, p. 4) “marca el principio, sin duda,

de la modernidad”

Cordeiro da Cruz el al (2010, p. 53-73) refuerza la idea de influencia de Pico a

Kant, afirmando:

Al analizar fundamentos para una metafisica de las costumbres, se observa la
preocupacion de Kant en posibilitar al hombre, como también formulo Pico, la libertad
de conducir su vida, pues, mismo que vinculado a un plan abstracto, la autodeterminacion

potencial se vuelve pieza fundamental de la dignidad de la persona humana.

Por estas razones, podemos afirmar que el concepto de autonomia como categoria
¢tica ha sido desarrollado principalmente por Immanuel Kant, a través de tres ideas

claves: 1) el deber como condiciéon de una buena voluntad; 2) la ley moral como



imperativo categdrico de la accion moral; y 3) la libertad como fundamento de la

autonomia.

En la primera idea, Kant afirma que una accion moral sélo puede llevarse a cabo
por el deber y no como resultado de unas inclinaciones, sentimientos u otras pretensiones
de su autor. Asi, por ejemplo, si una persona hace una donacioén a Caritas movido por
sentimientos compasivos por los pobres, esta accidon no es, segin Kant, necesariamente
moral. Ha actuado en funciéon de sus sentimientos de compasion y no en funcion del

sentido del deber.

El deber es el motivo de las acciones y de la voluntad, de este (el deber) afecta a
la voluntad y configura el principio supremo de la moralidad. La buena voluntad es el
sostén de la autonomia de la ley moral. “No es posible pensar nada dentro del mundo, ni
después de todo tampoco fuera del mismo, que pueda ser tenido por bueno sin restriccion

alguna, salvo una buena voluntad” (Kant, 2002, p.63). Y anade:

La buena voluntad, es buena de modo absoluto, es decir, posee un valor
absoluto, es independiente del fin y no persigue la consecucion de un proposito u objeto.
Una voluntad buena en si misma y no como medio, que actua no solo conforme al deber,

sino exclusivamente por el deber (Kant, 2002, p. 69).

Una facultad de estas caracteristicas s6lo puede ser racional. Una voluntad buena
racional cuyo objeto del querer es la ley universal, es un principio objetivo que no puede
fundamentarse ni en la naturaleza ni en la inclinacion propia de las condiciones subjetivas
de los individuos. Kant excluye cualquier accidbn motivada por la compasion o
sentimiento de solidaridad. Si algo representa la idea de voluntad racional para las
personas es la idea del deber. Se trata de una representacion intelectual y universalmente
valida para todos los seres humanos. Una voluntad racional, esto es, que sigue una ley
universal, es el criterio para saber cuando una accion se produce de modo racional.

Actuando conforme a la razon, la voluntad de quién actia sera buena.

Siendo asi, el valor moral de una accion no reside en sus consecuencias, Sino en
su intencioén buena (Kant, 2002, p. 74), esto es, querer una accion por el deber es mucho
mas importante que la accidon misma y sus consecuencias. No es suficiente que el
samaritano haya ayudado a un hombre herido postrado en el camino. El samaritano pudo
haber actuado por algun interés o proposito, por ejemplo, ser recompensado

econdmicamente, o simplemente por compasion. Para Kant, una accién fundamentada en
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cualquier de estos motivos no tendria valor ético si no es por el deber, porque la intencion

buena es un querer que no deriva de la bondad de un proposito.

En la segunda idea, Kant propone la formulacion de una ley universal que todos
los seres humanos pueden querer como un bien universal. Se trata de una ley universal
que actua como referencia, rige y unifica las distintas voluntades del querer, de modo que
al quererla querria lo mismo que toda otra voluntad. Al tratarse de un querer compartido
nace necesariamente el deseo de extenderse en una especie de un querer comun. A esta

ley universal Kant la llamé imperativo categodrico.

El imperativo categdrico se fundamenta en la autonomia de la voluntad, esto es,
sobre la base de algo cuyo valor es absoluto y de caracter de fin en si mismo. Para el
desarrollo de este concepto, Kant reitera el argumento de que sélo la razon, entendida
como Razdn Préctica, no los impulsos sensitivos, es el movil de la voluntad. Y s6lo desde
la razén se puede concebir la existencia de principios morales de cardcter universal,
validos para todos los seres humanos sin excepcion. Los principios morales son principios
practicos, entendidos como determinaciones generales de la voluntad de las que dependen

reglas practicas particulares.

Kant divide los principios practicos en: 1) maximas, principios subjetivos del
obrar, aplicables al sujeto individualmente, conforme a las condiciones del sujeto. No son
validos para todas las personas (por ejemplo: hagamos una huelga al empresario). 2) Los
imperativos, principios objetivos de la ley practica, validos para todos, en cuanto que
expresan mandatos o deberes que explicitan la necesidad objetiva de la accion conforme
a la razon. Los imperativos estan subdivididos a su vez en: a) hipotéticos, cuando
determinan la voluntad Gnicamente con la finalidad de alcanzar determinados resultados
(si quieres conseguir un buen empleo debes ser mejor en telecomunicaciones). Kant dice
que cuando se piensa en términos hipotéticos, realmente no se sabe de antemano lo que
sucederd, hasta que se produzca el suceso o la condicion de la hipotesis (Kant, 2002,
p-103; Reale, 2002, pp. 761-762); b) categdrico, unicamente €ste se expresa, segun Kant,
como una ley practica de la moralidad en cuanto que 1) es a priori, no estd condicionado
por la experiencia o por una inclinacion; 2) contiene la necesidad de la maxima de ser
conforme a la ley; 3) determina incondicionalmente la voluntad no con vistas a la
consecucion de un propdsito, sino simplemente como voluntad y, 4) es validos para todos.

Asi pues, el imperativo categorico es éste: obra solo segun aquella maxima por la cual
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puedas querer que al mismo tiempo se convierta en una ley universal (Kant, 2002, p.

104).

Para Kant el deber es “un acto necesario por respeto a la ley”, es decir que el
imperativo categoérico es el mandato de la ley de la moralidad, pues sélo la ley conlleva
el concepto de una objetiva necesidad incondicionada y por lo tanto valida
universalmente, y como tal son leyes a las cuales hay que obedecer, esto es, dar
cumplimiento aun en contra de la inclinacion. Es un mandato, porque el imperativo
categorico no esta condicionado por ninguna otra contingencia y, al ser absolutamente
necesario desde la perspectiva practica, puede ser llamado con propiedad un mandato.
Kant afade que si el deber es un concepto que expresa una legislacion real para nuestras
acciones, ¢éste s6lo puede ser formulado en términos de imperativos categoricos y de

ningin modo en imperativos hipotéticos (Kant, 2002, p. 97).

A partir de este Unico imperativo se deriva la formulacion de todos los imperativos
del deber y se deducen deberes hacia nosotros y deberes hacia otras personas, en deberes
perfectos y deberes imperfectos. Pero el objetivo de Kant fue sefialar que este principio
no puede ser deducido a partir de un solo atributo de la naturaleza humana, sino de toda
la voluntad humana. Como hemos sefialado antes, el imperativo impone un querer a una
ley universal y este querer a una ley universal es a su vez un deber. Como el deber afecta
al querer, esto es a la voluntad, el deber es, pues, un modo de querer que puede ser deseado
por todos los seres racionales. Y la voluntad es, a partir de aqui, voluntad racional, en
cuanto que se rige por una ley universal y al mismo tiempo es voluntad entendida como
fin, esto es, el fundamento de las decisiones para las acciones. La persona es, segun Kant,
un fin y como tal propone fines. A esta capacidad del ser humano a proponer fines para
si mismo, Kant denominé autodeterminacion. La autodeterminacion se fundamenta en los
fines objetivos en cuanto que son motivos validos para todos y no sobre medios que

dependen de circunstancias subjetivas. Kant subraya esta idea cuando afirma:

Suponiendo que hubiese algo cuya existencia en si misma posea un valor absoluto, algo
que como fin en si mismo pudiera ser fundamento de leyes bien definidas, ahi es donde
unicamente se hallaria el fundamento de un posible imperativo categodrico, esto es, de una
ley practica. Yo sostengo lo siguiente: el hombre y en general todo ser racional existe como
un fin en si mismo, no simplemente como medio para ser utilizado discrecionalmente por

esta o aquella voluntad, sino que tanto en las acciones orientadas hacia si mismo como en
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las dirigidas hacia otros seres racionales el hombre ha de ser considerado siempre como un

fin (Kant, 2002, p. 114).

Las personas, por lo tanto, constituyen fines objetivos y poseen valor absoluto, no
pueden ser tratadas como meros fines subjetivos, pues su existencia supone un fin en si
mismo y en su lugar no se puede colocar ninglin otro fin que le convierta simplemente en
medio. De aqui emana un principio objetivo y consecuentemente un segundo imperativo
categorico: “Obra de tal modo que uses a la humanidad, tanto en tu persona como en la
persona de cualquier otro, siempre al mismo tiempo como fin y nunca simplemente como
medio” (Kant, 2002, p. 116). Este imperativo expresa tres ideas: 1) que el sujeto de todos
los fines es cualquier ser racional, esto es, abarca a todos los seres racionales en general,
2) el fundamento de toda legislacion es la persona como fin en si mismo y el caracter
universal que capacita a ley como tal; 3) la idea de la voluntad de todo ser racional como
voluntad universalmente legisladora. La condicion de fin en si mismo posee un valor
sustantivo, a lo que Kant llam¢ dignidad. Para el autor solo la moralidad y la humanidad

poseen dignidad.

Teniendo en cuenta el caracter universal de la ley moral, Kant proyecta una
voluntad humana que aspira universalmente a la autodeterminacion. Querer el imperativo
es querer que mi autodeterminacion sea al mismo tiempo compatible con la
autodeterminacion de todas las personas. Se trata de reunir en una sola voluntad humana
el querer privativo de cada individuo. Siguiendo analogia cristiana, Kant vislumbra un
reino en el cual toda persona autodeterminada se convierte en un ciudadano de ese
“espacio”, el reino de los fines. La autonomia, por tanto, no es cuestién sélo de los

individuos, sino una aspiracion universal de toda voluntad humana.

Kant concluye sefialando que unicamente el imperativo categérico puede
considerarse ley moral, porque es universal y necesario, pero deja claro que no es de la
misma naturaleza que las leyes naturales. Lo esencial del imperativo categorico es que no
tiene materia, es formal por su caréacter racional. Por lo tanto, el principio de la moralidad

no reside en el contenido, sino en la forma.

Finalmente, en la tercera idea, Kant explica de qué modo el ser humano puede ser
autonomo, es decir, como puede actuar conforme al imperativo y darse esa ley a si mismo

de tal modo que condicione su conducta. Para €l, la libertad es conditio sine qua non para
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que la persona actiie como un sujeto autonomo. La voluntad es un tipo de causalidad de
los seres vivos en tanto que son racionales, y libertad seria la propiedad de esta causalidad
para poder ser eficiente independientemente de causas ajenas que la determinen (Kant,
2002, p. 140). Sélo una voluntad libre puede ser autonoma, enfatiza Kant. La libertad es,
por tanto, la propiedad de la voluntad para darse una ley racional y la finalidad de la
misma es actuar por el deber de ser autbnomo, esto es, desarrollar la capacidad de la
voluntad para darse a si misma su propia ley. Kant es rotundo al afirma que no hay

autonomia sin libertad, y libertad absoluta:
No basta con adjudicar libertad a nuestra voluntad por el motivo que fuere, si no tenemos
una razon suficiente para atribuir esa misma libertad a todos los seres racionales. Pues
como la moralidad nos sirve de ley simplemente por ser seres racionales, entonces ha de
valer también para todo ser racional y, como la libertad tiene que ser deducida
exclusivamente a partir de la propiedad de la libertad, entonces la libertad tiene que ser

demostrada también como propiedad de la voluntad de todo ser racional (Kant, 2002, p.

142).

Frente a idea de una voluntad auténoma, Kant sefiala lo contrario, esto es, cuando
la voluntad no se da a si misma, la ley y la libertad que la determina depende de una
causalidad ajena. A esto, Kant lo llamé heteronomia. Para Kant, pues, una persona
autonoma es aquella que se erige en ley para si mismo de tal manera que afecta a su
conducta; esta persona es libre porque actua por el deber de ser autobnomo. Heteronoma
es aquella cuyas acciones se fundamentan en razones externas a su propia voluntad

racional.

Kant elabora su ética centrada en la autonomia, a finales del siglo XVIII, ya en un
contexto politico-cultural liberal en el cual la autonomia es entendida como libertad
absoluta, y, para Kant, afirman Pellegrino y Thomasma (2008, p. 130), “la autonomia

significa mas que libertad personal. Significa mas que ajustar la voluntad de uno al bien”

De acuerdo Diego Gracia (2007) y Pellegrino y Thomasma (2008), este
entendimiento tiene su origen en el pensamiento de Locke, considerado como uno de los
fundadores de la moderna teoria de los derechos humanos. Desarrollando criticamente el
pensamiento de Hobbes, Locke afirma que “todos los seres humanos tienen también
derecho natural a conservar su propia libertad, ya que ella es la base de la propia
autonomia [...] todo ser humano posee en principio completa libertad para ordenar sus

actos y para disponer de sus propiedades y de su persona de acuerdo con su voluntad,
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dentro de los limites de la ley natural, sin que su decision pueda depender de la voluntad

de ninguna otra persona” (Locke, 2022, p. 42).

El liberalismo politico de Locke, el econémico de Adam Smith unido a la ética
auténoma elaborada por Kant hicieron florecer una cultura y una ética, la ética liberal,

una ética centrada en el principio de autonomia e antipaternalista (Gracia, 2007).

Fue a partir de estos presupuestos que John Stuart Mill vino, més tarde, a construir
la ética basada en las consecuencias, manteniendo la comprensién de autonomia como

libertad absoluta.

En su obra Sobre la Libertad', Mill mantiene el alegato al principio de utilidad
como apelacion suprema en todas las cuestiones éticas. Pero lo que le preocupa no es sélo
que las personas sean felices, sino que también se desarrollen y alcancen un estado
mental, moral y social de que es capaz su naturaleza. Mas alld de las acciones que
promuevan la felicidad, el autor pretende enfatizar sobre qué clase de seres humanos
realizan esas acciones. Para Mill, tan importante es lo que los seres humanos hacen como
qué clase de personas lo hacen. El autodesarrollo y la individualidad son condiciones
necesarias para la felicidad. Por esta razon se preocupa, en la introduccién a su ensayo,
en establecer un principio que rija la relacion entre la sociedad y los individuos. El

principio que Mill formula reza lo siguiente:

Que el tnico fin por el cual es justificable que la humanidad, individual o colectivamente,
se entremeta en la libertad de accion de uno cualquiera de sus miembros, es la propia
proteccion. Que la tnica finalidad por la cual el poder puede, con pleno derecho, ser
ejercido sobre un miembro de una comunidad civilizada contra su voluntad, es evitar que

perjudique a los demas. Su propio bien, fisico o moral no es suficiente (Mill, 1997, p. 68).

Las unicas conductas de las cuales el individuo debe asumir responsabilidad ante
la sociedad son las que se refieren a los demas. Fuera de esto, la persona es soberana, su
independencia respecto a si mismo, a su cuerpo y a su mente es absoluta. Mill hace una

defensa por delimitar la intervencion del poder colectivo (social o profesional) sobre el

! Hemos tomado como obra de referencia la traduccion de Natalia Rodriguez Salmones, primera edicion
en Alianza Editorial: Area Tematica. Humanidades: 1997.
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individuo y se posiciona claramente a favor de dejar a éste llevar a cabo acciones por si
mismo sobre todo aquellas cuestiones que conciernen al plan de su vida personal. Este
alegato se extiende a la libertad de pensamiento y expresion y libertad de reunion. La
libertad individual absoluta es condicion indispensable para el bienestar intelectual de las
personas, pues de ella deriva cualquier otro bienestar. Por eso, Mill rechaza cualquier
hipotesis de un gobernante déspota, aunque fuera benévolo, porque a su juicio, este
privaria a los individuos de los elementos imprescindibles para la felicidad, a saber: la

autonomia, la libertad, la autodeterminacion.

1. 2. Pensamiento liberal y la practica de las profesiones de ayuda: la medicina y el

trabajo social.

Diego Gracia, en su obra Fundamentos de Bioética, (2007) describe cémo el
pensamiento liberal se hizo presente en las llamadas profesiones de ayuda, de modo
especial en la medicina. A finales del siglo X VIII la profesion médica empieza a rechazar
el paradigma del “subdito” o “del nifio dependiente” propio del modelo paternalista y
asumen el modelo liberal segin el cual las personas son adultos auténomos y
competentes. Gracia menciona a John Gregory (1803), como uno de los médicos con
pensamiento moderno de esa época, que defiende la doctrina de la autonomia en los
siguientes términos: “todos los hombres tienen derecho a hablar cuando se trata de su
salud y de su vida” (Gracia, 2007, p. 152). El nuevo paradigma viene a considerar a los

enfermos como personas adultas.

Gracia afirma que la caracteristica fundamental de esta perspectiva ética es la
defensa de la autonomia y de los derechos basicos de los individuos a través de las leyes,
por eso se puede hablar de un enfoque de tradicion juridica, en contraposicién con la
tradicion médica clasica que se fundamento6 siempre en la beneficencia. La autonomia,
dice Gracia, es, de hecho, un principio ajeno a la medicina, lleg6 a ella desde la ética
juridica. El consentimiento informado, por ejemplo, no tiene raices historicas en la
tradicion médica (Gracia, 2007, p.154). El liberalismo fue penetrando paulatinamente en
un contexto de seculares fundamentos paternalistas y desde entonces al enfermo se le ha

ido considerando como un sujeto adulto, autobnomo, competente para ser informado y
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libre para tomar decisiones que le afectan. Frente al paternalismo beneficentista del

profesional se opone la autonomia del paciente.

Otras profesiones ligadas a la medicina, como el trabajo social, sufrieron la misma
influencia, desde su origen. La profesionalizacion del Trabajo Social se ha vinculado
historicamente a la figura de Mary Richmond. Fue esta autora quien logra el paso de la
caridad a la racionalizacidon de la intervencion con la publicacion de sus obras clasicas:
Social Work (1899) y Social Diagnosis (1904). Sabemos que en el contexto del proceso
de la profesionalizacion del Trabajo Social emergen varias influencias y perspectivas
filosoficas, psicoldgicas, sociologicas y epistemoldgicas. Pero una de las influencias que
la literatura destaca es la medicina, concretamente el movimiento de higiene mental
auspiciado por un grupo de psiquiatras progresistas de Boston, William James y Adolphe
Meyer. En torno a este movimiento nace la primera escuela de Trabajo Social en los
Estados Unidos, el Smith College, en Boston, con el principal proposito de formar
trabajadores sociales para la atencion a la salud mental y posteriormente para atender las
necesidades de los veteranos de Guerra. La psiquiatria progresista estaba influenciada por
las teorias del tratamiento moral de Pinel® y, como toda la medicina, por el pensamiento
liberal de la época. A partir de aqui podemos concluir que la medicina liberal tuvo mucho

que ver con la evolucion del pensamiento ético en la tradicion del Trabajo Social.

En la medida que el Trabajo Social fue adquiriendo el status profesional, Mary
Richmond fue abandonando los presupuestos caritativos de la Charity Organization
Societies (COS) hacia posicionamientos mas liberales. Como sefiala Miranda Aranda,
Richmond critica el paternalismo de épocas anteriores y reclama el protagonismo del
sujeto a tomar sus propias decisiones, la autodeterminacion, planteando un nuevo tipo de

relacion entre el que solicita la ayuda y el profesional (Miranda, 2003).

Otra figura a destacar en la tradicion ética en Trabajo Social es la del sacerdote

norteamericano, Felix P. Biestek, que en 1957 elabor6 una lista de principios

2 El “tratamiento moral” fue un modelo de tratamiento propuesto por el psiquiatra francés Philippe
Pinel (1745-1826). El enfoque propugna la humanizacion del trato al enfermo mental y sefala que
es posible curar al enfermo a través de la ocupacion, las relaciones interpersonales y una vida
estructurada. El planteamiento de Pinel ha sido igualmente considerado como una revolucion en el
modo de concebir la enfermedad mental y de entender a la persona. Adolphe Meyer, de origen suizo,
se formo en Francia, antes de inmigrar a Estados Unidos.
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fundamentales para el ejercicio de la profesion. Estos principios son 1) individualizacion;
2) expresion significativa de sentimientos; 3) implicacién emocional controlada; 4)
actitud antifiscalizadora; 5) autodeterminacion y 6) confidencialidad. Maria Jesus Uriz,
citando a Sarah Banks (2006), afirma que la lista de principios formulados por Biestec se
podria resumir en un Gnico principio, el del respeto a las personas o, mas especificamente,

“en el respeto a la persona individual como ser autodeterminante” (Uriz, 2009, p. 5)

Biestek, definio el principio de autodeterminacion del cliente como

el reconocimiento practico del derecho y la necesidad de los clientes de libertad
para realizar sus propias elecciones y decisiones en el proceso del Trabajo Social. Los
trabajadores sociales tienen un derecho correlativo de respetar ese derecho, reconocer esa
necesidad, estimular y ayudar a realizar su potencial para el gobierno de uno mismo
ayudando al cliente a ver y usar los recursos disponibles y adecuados de la comunidad y

de su propia personalidad (Biestek, 1961 en Salcedo, 2001, p. 106).

Damian Salcedo (2001) no duda en situar a John Stuart Mill como referente en el
modo como se ha entendido la autonomia en la tradicion del Trabajo Social. Identifica,
en la tradicion del trabajo social, dos modelos de concebir la autonomia: 1) el modelo
antipaternalista, que concibe la autonomia como autodeterminacion, esto es, ausencia
total de control externo en las decisiones del individuo y como respeto a la identidad tinica
de la persona. Se entiende que la persona es un ser capaz de llevar a cabo su proyecto de
vida, tener en cuenta sus preferencias y deseos. Es la propiedad moralmente mas valiosa
para los seres humanos, independientemente de si esas preferencias o deseos sean
irracionales o incorrectas, son sus deseos. 2) El modelo paternalista que entiende que la
autonomia es, por un lado, una competencia psicoldgica, proxima a la idea de autonomia
funcional, y por otro, se concibe que la relacion con los usuarios es un instrumento
fundamental de la relacion de ayuda y como tal debe estar bajo control de los

profesionales (Salcedo, 2001, p. 9).

La cultura liberal, influencio, hasta nuestros dias, el modo de entender a la persona
humana, la relacion en general y la profesional, en particular y los procedimientos de

ayuda en los ambitos de la medicina, psicologia e intervencion social.
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1.3. Pensamiento liberal y el nacimiento de la bioética basada en los principios.

El clima que acabamos de describir, unido a algunos hitos historicos propiciaran
el surgimiento de la bioética norteamericana, de caricter liberal, que sustenta su
fundamentacion en los principios, destacando el principio de autonomia como elemento

rector tanto en la investigacion como en la asistencia clinica.
Algunos hitos historicos
a) El Codigo de Nuremberg

El primer hecho historico lo encontramos en 1947, unos pocos afios después de la
Segunda Guerra Mundial. En 17 de agosto de ese afio, en la localidad alemana de
Niiremberg un grupo de médicos nazis fueron acusados y juzgados por los crimenes y
torturas cometidas en nombre de la investigacion médica. La condena de estos
profesionales dio origen a uno de los cddigos conocidos por el nombre de la ciudad donde
se desarrollaron los hechos, el Codigo de Nuremberg. La primera cuestion que este
Cddigo establece tiene que ver con la autonomia de los sujetos. En el documento se dice

que

Es absolutamente esencial el consentimiento voluntario del sujeto humano. Esto significa
que la situacion de la persona implicada debe ser tal que pueda ser capaz de ejercer una

eleccion libre, sin intervencion de cualquier elemento de fuerza, fraude, engailo, coaccion,

excesos u otra forma de constrefiimiento o coerciéon (Jonsen, 2011, pp. 250-251)

El tribunal entendi6 que tales hechos supusieron un desposeimiento de la libertad
y un atentado contra la dignidad de las personas afectadas, en nombre del supuesto

conocimiento cientifico.

Estos hechos llevaran a la comunidad internacional, por un lado, a una mayor
consciencia de la necesidad de controlar ciertas practicas médico-cientificas, asi como de
proteger la libertad y los derechos de las personas sometidas a experimentos; por otro, la

necesidad de edificar una nueva ética médica, en la que el paciente no sea considerado
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solamente como un mero objeto de experimentacion cientifica, sino un sujeto que tiene

derechos y puede tomar decisiones sobre su vida y su cuerpo (Ceballos, 2022, pp. 12-14).

b) La “rebelion” de los pacientes

En 1969, 1a Comisién Conjunta de Acreditaciones de Hospitales, una organizacion
privada norteamericana, llevo a cabo una revision de su reglamento interno, y accedio a
la idea de participacion de asociaciones de consumidores, concretamente la National
Wefare Rights Organization. Esta organizacion hizo publico, en junio de 1970, un
documento con veintiséis peticiones concretas. Esas peticiones han sido consideradas
como el primer codigo de derechos de los enfermos. Tras un proceso de negociaciones
entre las entidades hospitalarias y la referida asociacién de consumidores, en 1973 se
publico la Carta de Derechos del Paciente que contiene 11 articulos. En todos ellos se
expresa que el paciente tiene derecho a una atencion digna y respetuosa, a la informacion,

al rechazo de un tratamiento, entre otros. (Ceballos, 2022, pp. 26-28)

Sobre esta cuestion, Diego Gracia sostiene que desde los afios 60 ya habia
empezado a percibirse en la sociedad americana un incremento de la conciencia
reivindicativa en relacion a los valores de individualidad, libertad y autonomia. Este
movimiento reivindicativo se hizo mdas presente a través de asociaciones de
consumidores. La presencia de este movimiento en el &mbito sanitario acelerd la cuestion
de la autonomia del enfermo frente al clasico paternalismo médico y cuestiond de este
modo la relacién clinica de tipo vertical. Por eso se ha denominado rebelion de los
pacientes. Gracia sefiala también la necesidad de analizar este movimiento, no como un
hecho aislado, sino en sintonia con otros movimientos como el de la libertad de la mujer,
el ecologismo, las luchas antiraciales o el llamado holistic health (salud integral) (Gracia,

2007, pp.173-177).

c¢) Las Revelaciones de Tuskegee (Alabama)

El 26 de julio del ano 1972 aparecio en el New York Times una noticia que
informaba que durante cuarenta afios el Servicio de Salud de los Estados Unidos habia

dirigido un estudio sobre la sifilis con un grupo de seres humanos. El estudio habia sido
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realizado para determinar, a partir de autopsias, como evolucionaba la enfermedad en el
organismo humano. Para la muestra de ese estudio reclutaron alrededor de seiscientos
hombres de raza negra, en su mayoria pobres e analfabetos, de la localidad
norteamericana de Tuskegee, Alabama. Los individuos nunca se les informo a cerca de
la naturaleza de la investigacion, pero si les prometieron transporte gratuito hasta y desde
los hospitales, atencion médica gratuita para cualquier enfermedad que no fuera la sifilis,
y seguro para el entierro. De los seiscientos sujetos de la investigacion, a cuatro cientos
les diagnosticaron sifilis, pero nunca se les comunicd su dolencia ni recibieron
tratamiento. Los otros doscientos, que no padecian de la enfermedad, fueron el grupo
control. A ambos grupos se les dijo que tenian sangre impura y se les dijo que necesitaban
revisiones médicas peridodicas ademas de punciones lumbares. Cuando estos hechos
fueron revelados a la opinidn publica, en 1972, ain vivian setenta y cuatro sujetos, pero

sin tratamiento. (Jonsen, 2011, pp. 269-272; Ceballos, 2022, pp. 34-35)

1.3.1. El Informe Belmont y nacimiento de la bioética norteamericana

Ante estos hechos, el Congreso de los EE.UU promulga, en 1974, el National
Research Act y crea la National Commssion for the Protection of Human Subjects of
Biomedical and Behavioral Research (Jonsen, 2011, pp. 269-271; Simon, 2000, pp. 120-
121) con el objetivo de 1) identificar los principios €ticos fundamentales para orientar la
investigacion cientifica; 2) desarrollar directrices concretas que garanticen una

investigacion conforme a esos principios.

En 1978, la Comision Nacional para la proteccion de sujetos humanos ante
investigaciones biomédicas y de comportamiento emitié un informe, conocido como 7he

Belmont Report que, entre otros temas, reza lo siguiente:

1. Cualquier actividad cientifica con sujetos humanos, que tenga un elemento de

investigacion, requiere escrutinio ético para protegerlos de posibles abusos.

2. Se establecen tres principios fundamentales: 1) respeto por las personas, 2)

beneficencia y 3) justicia

3. Se declara la obligacion de aplicar en todas las investigaciones el consentimiento

informado, valoracion de riesgos y beneficios en la seleccion de sujetos.
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Un afio después de la publicacion del informe Belmont, Tom L. Beauchamp y
James F. Childress publican la primera edicion de su obra Principles of Biomedical Ethics
(1979), que fue traduccion al castellano en 1998 y reimpreso en 2002 por Masson, S.A.
Unos aios antes, en 1970, Van Rensselaer Potter habia acufiado un neologismo, Bioética
a través de dos obras: Bioethics: The Science of Survival y Bioethics: Bridge to the future,

un afio después (Ferrer y Alvarez, 2003).

Beauchamp y Childress consideran que las cuestiones €ticas no deben restringirse
unicamente al ambito de la investigacion, sino a toda la actividad médica. Por eso retoman
los tres principios contenidos en el Informe Belmont, hacen una nueva reformulacion
anadiendo un cuarto, el de no- maleficencia, obligacion de no hacer dafio
intencionadamente (primun no nocere), considerado por algunos como el principio
fundamental de la ética médica y “probablemente sea el principio basico de todo sistema
moral” (Ferrer y Alvarez, 2003, p. 130). Los principios reformulados por Beauchamp y
Childress en su obra Principles of Biomedical Ethics para el ambito de la intervencion
clinica son: 1) Respeto a la autonomia, 2) Beneficencia, 3) No-maleficencia y 4) Justicia.
Es interesante observar que tanto el Informe Belmont como Beauchamp y Childress
ordenan los principios empezando por la autonomia y ademads sefialan que todos son
principios prima facie, esto es, en principio obligan de la misma forma, y no se establece
jerarquia alguna. Este serd uno de los puntos de divergencia con la bioética espafiola
desarrollada por Diego Gracia y objeto de criticas provenientes de otros paradigmas que

veremos mas adelante.

En esta obra, Beauchamp y Childress ofrecen una version diferente de la
autonomia. Argumentan que la autonomia se habia entendido hasta entonces como
facultad de la persona para obrar libremente de acuerdo con su proyecto de vida (persona
auténoma), o como acto para elegir autbnomamente (acciones autonomas). Por razones
de mayor operatividad, Beauchamp y Childress sugieren la segunda acepcion del
concepto porque entienden que las personas auténomas pueden llevar a cabo elecciones
no auténomas, y, a la inversa, las personas no auténomas pueden realizar acciones
auténomas en ciertos contextos y a ciertos niveles o grados. Para que las acciones sean
consideradas como autdnomas, los autores sefialan tres condiciones: 1) el agente moral
ha de obrar con una intencionalidad; 2) Se ha de tener conocimiento y comprension de la
situacion, esto es informacion y capacidad para entenderla; 3) no han de existir factores
de control externo, es decir, voluntariedad y consentimiento en las decisiones que le
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afectan. La primera condicion, dicen los autores, no permite grado, se tiene o no se tiene
intencion. Sin embargo, tanto la comprension como los factores externos pueden ser

graduables. (Beauchamp y Childress, 2002, p. 116).

El concepto de autonomia propuesto por Beauchamp y Childress y el debate en
torno a la capacidad del individuo se han desarrollado con base a dos condiciones:
conocimiento y ausencia de control externo o voluntariedad como requerimiento para una
accion moral autonoma. Esta es la nocion de autonomia que las profesiones de ayuda,
especialmente la medicina y, por proximidad, el Trabajo Social, han ido desarrollando a

través de procedimientos que analizaremos mas adelante.

A pesar de los condicionantes histéricos y culturales de Europa, especialmente de
la Europa mediterranea, esta comprension de autonomia de caracter individualista se ha
ido asumiendo, de modo acelerado, como parte del legado de la cultura occidental e

cientifica. (Davis, 2008, p. 12).

1.4. El debate en torno al principialismo y la cuestion de autonomia de origen

liberal

En este segundo apartado, analizamos el debate y critica al principialismo
norteamericano a partir de seis paradigmas: La Common Morality, la Bioética Casuistica,
la Bioética Hermenéutico, la Etica del Cuidado, la Etica de las Virtudes y el

Principialismo europeo.

A pesar del debate critico en torno al principialismo norteamericano, es necesario
reconocer que este revoluciono6 la ética médica en relacion a las aportaciones existentes
en aquel momento, que ya eran inadecuadas para dar respuesta a los nuevos y complejos
problemas de la medicina del siglo XX. La sencillez de su propuesta tedrica y la facil
aplicacion de su metodologia en la toma de decisiones tornaran el principialismo como

una aportacion de éxito e de indudable impacto.

El debate en torno al principialismo de Georgetown surge en la década de los
noventa (Ferrer y Alvarez, 2003, p. 159) y se presentan en dos vertientes: una, aparece
como critica directa y frontal a las tesis de Beauchamp y Childress y se propone como

alternativa al principialismo. En esta primera vertiente situamos la Common Morality y
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la Bioética Casuistica. La otra, aparece como perspectivas con enfoques diferentes, que
pretenden ser complemento al principialismo; ubicamos aqui la Bioética Hermenéutica,

la Etica del Cuidado, la Etica de las Virtudes y el Principialismo europeo.

Vamos analizar, a continuacion, cada una de estas propuestas, siguiendo el orden

que hemos expuesto en el paragrafo anterior.

1.4.1. La Common Morality

La critica de este paradigma, desarrollada por Gert, Culver y Clouser al
principialismo se centra fundamentalmente en dos aspectos: 1) Los principios como
normas morales y su relacion con la teoria moral; 2) La distincidn entre normas e ideales

morales.
1) Los principios como normas morales y su relacion con la teoria moral

Para la Common Morality, los cuatro principios que Beauchamp y Childress
proponen en su obra Principles of Biomedical Ethics no constituye una teoria moral que
permita orientar las decisiones y acciones morales de las personas (Ferrer y Alvarez,
2003, p. 494) porque esos principios son conflictivos entre si, en la medida que tiene
diferentes origenes, y no se sabe cudl de ellos prevalece en caso de desacuerdo entre los
mismos (Lacalle, 2018, p. 19). El unico principio, segun los autores de la Common
Morality, que se pude considerar como aceptable es el principio de no-maleficencia
porque, de alguna forma, sintoniza e sintetiza las cinco normas morales basicas del
sistema moral que podemos encontrar en cualquier contexto cultural, que prohibe a sus
miembros a evitar la muerte, el dolor, la incapacidad, la privaciéon de la libertad y el

impedimento a la autorrealizacion (Ferrer y Alvarez, 2003, p. 382-383).

El principio de autonomia y beneficencia, en este caso, no son propiamente
normas morales ni pueden serlo. El respeto a la libertad de las personas o la promocién

de su autonomia es una cuestion del ideal moral y no de una norma moral.

Por otro lado, el principio de beneficencia principialista que indica el deber de
prevenir el dafio y de promover los intereses de las personas introduce cierta confusion

en la comprension del concepto del deber. Para la Common Morality, la idea de deber se
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aplica Ginicamente a las obligaciones provenientes del papel que una persona desempefia
en la sociedad, tanto de naturaleza familiar como profesional. Asi, podemos decir que un
profesor o médico tienen deberes para con sus alumnos o pacientes, o que una madre tiene
un deber para con sus hijos. No existen deberes en abstracto. Por eso, la nocion de deber

que el principialismo utiliza es muy genérico, vaga y confusa.

En cuanto al principio de justicia, es considerado como una especie de checklist
centrada principalmente en la justicia distributiva (Ferrer y Alvarez, 2003, p. 396). Oscar

Lacalle (2018) refuerza la critica de la Common Morality y afiade:

Lo distinto de la justicia consiste en ordenar la conducta de un hombre en
relacion en relacion a otro hombre”. Luego, “el principio de autonomia es un principio de
justicia en la medida en que implica respetar el derecho del paciente a decidir. A su vez,
el principio de no no-maleficencia es un principio de justicia en la medida en que implica
no causar dafios en los bienes o derechos de los pacientes. Por ultimo, el principio de
beneficencia es un principio de justicia en la medida en que los profesionales sanitarios
desempefian un papel de servicio al paciente y a la sociedad en general (Lacalle, 2018, p.

20).

Para fundamentar las criticas al principialismo, los autores de la Common Morality
desarrollan su propuesta haciendo una distincidn entre un sistema moral y teoria moral y

otra diferenciacion entre normas morales e ideales morales.
Sistema Moral

Un sistema moral seria la moralidad comtin de las personas, o sea, un sistema de
normas, juicios, valores que existen en todas las culturas e sociedades para regular el
comportamiento de sus miembros con base a una racionalidad. “Es un sistema que es,
aunque informal, de caracter publico y que se fundamenta en los rasgos universales de na
naturaleza humana” (Llerena, 2012, p. 94. Los rasgos que sostienen la moralidad comun

son las creencias.

La Common Morality describe tres tipos de creencias: 1) las racionalmente
requeridas o exigidas, que son aquellas sobre las que existe un acuerdo general acerca de
lo que se debe o no hacer, ponerlas en duda seria irracional. Por ejemplo, seria irracional
poner en duda de que las personas mueren o que sufren dolores. “Todos los seres
racionales estan de acuerdo en que, a menos que exista una razéon para ello, sera irracional
evitar un beneficio o no evitar un dafio para si mismo y para los suyos™ (Llerena, 2012,
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p. 96). Son la base de la moral comuln y estan presentes en todos los sistemas morales
particulares. 2) Las racionalmente prohibidas, son aquellas otras que seria irracional no
poner en duda; seria irracional para todo agente moral mantener la creencia de que
determinados sujetos pueden resucitar muertos. 3) Por ultimo, las racionalmente

permitidas son aquellas que no son ni requeridas ni prohibidas.

Garcia Llerena subraya la importancia de la racionalidad en el pensamiento de

Common Morality diciendo:

La racionalidad con la vulnerabilidad y fiabilidad constituyen una de las
caracteristicas universales de los seres humanos y exige la ordenacion de la vida social y
es el fundamento de los preceptos morales en sociedad, porque gracias a ellos los sujetos
que integran la comunidad moral consiguen protegerse a si mismos y a los suyos de los

dafios y males basicos (Llerena, 2012, p. 97).

Teoria Moral

Una teoria moral trata de describir el porqué de un sistema moral y procura
explicitar ¢ fundamentar la moralidad. “Una teoria adecuada del sistema moral debe
brindar-nos una explicacion adecuada del sistema moral, usando conceptos que todos los

agentes morales puedan comprender” (Ferrer y Alvarez, 2003, p. 373).

Teniendo en cuenta la descripcion sobre la teoria moral, la Common Morality
considera al principialismo como una propuesta relativista e vaga, en la medida que no
presenta un modelo tedrico unificado que sea capaz de ofrecer un marco de referencia a

partir del cual tomar decisiones y dar respuestas a los problemas morales.

Ferrer y Alvarez (2003, p. 396), sintetizan la principal critica de la Common

Morality al principialismo, sobre este aspecto, diciendo:

es la ausencia de una teoria de fondo, que unifique y de coherencia a los
principios. Como no existe un fundamento comun, tampoco puede existir una coherencia
sistematica entre los principios. Los mismos principialistas admiten que los principios
provienen de diversas teorias e tradiciones morales. Como consecuencia de esta falta de
coherencia sistematica, no existen criterios que permitan ordenar jerarquicamente los
principios, con las dificultades que esto plantea a la hora de resolver conflictos entre los
principios. Por ultimo, el principialismo no cuenta con un procedimiento que permita

resolver los conflictos entre los principios.
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Por eso, la propuesta principialista no es una propuesta consistente porque, afirma
Garcia Llerena (2012, p. 91) “desemboca en un modelo fragmentario y no integrado,
caracterizado por su asistematizacidon, inconsistencia, falta de concreciones e
incoherencias, determinan también su impracticabilidad, y en ello su incapacidad para

ofrecer auténticas soluciones a los problemas morales”.

2) Normas morales e ideales morales

Otra diferenciacion que la Common Morality hace, para fundamentar su critica al

principialismo es la distincion entre normas e ideales morales.
Normas

Las normas morales son preceptos que prohiben realizar determinadas acciones
que provoquen dafios, son por lo tanto prescripciones negativas. La Common Morality
presenta 10 normas, las cinco primeras son consideradas basicas y se refieren a cualquier
tipo de dafio o sufrimiento a las personas, tales como la muerte, el dolor, la incapacidad,
la privacion de la libertad y el impedimento a la autorrealizacion. Las otras cinco (5)
restantes, no son basicas y se refieren al dafio que se puede hacer a la sociedad, tales como
la mentira, el no cumplir las promesas, quebrar las normas violar las leyes y no cumplir
con los deberes. Lo que caracteriza las normas es que solo pueden ser cumplidas de una
unica manera, son para todos y afectan a todos sin excepcidon, deben ser cumplidas
siempre y en todo el momento y son imparciales (Ferrer y Alvarez, 2003, pp. 382-383;

Llerena, 2012, p. 97).

A partir de esta descripcion sobre las normas, la Common Morality defiende que
los principios propuestos por el principialismo norteamericano no pueden ser
considerados como normas morales porque, ademas de no tener una sustentacion tedrica
unificada, como ya habiamos hecho mencion, no cumplen con los presupuestos aqui

descritos, con la excepcion del principio de no-maleficencia.
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Ideales morales

Los ideales morales son también preceptos, pero de caracter positivo, cuya
funcion no es prohibir la provocacion del dafio. Es una exhortacion a prevenir o aliviar
los dafios prohibidos por las normas. Por lo tanto, no son de obligado cumplimiento. Su
caracteristica es que pueden ser cumplidas de muchas formas, no afectan a todos, su
cumplimiento puede variar en el tiempo y espacio, no exigen imparcialidad, no existe una
exigencia moral para cumplirlos, a no ser que haya un deber de hacerlo. Y, por ultimo,

no hay un deber genérico de hacer el bien (Llerena, 2012, p. 98).

Como ya habiamos subrayado anteriormente, para la Common Morality el
principio de autonomia y beneficencia estarian ubicados en la categoria de ideales
morales y nunca como normas morales, porque no estamos obligados a respetar la

autonomia o a promover el bien, siempre y en todo el momento.

En sintesis, las principales criticas que la Common Morality plantea al
principialismo norteamericano pueden ser agrupados en tres aspectos 1) la ausencia de
una teoria consistente que unifique y de coherencia a los principios y criterio para permitir
jerarquizarlos en caso de conflicto; 2) algunos de los principios, como autonomia e
beneficencia, presentados como normas morales, no lo son ni pueden serlo. El respeto a
la libertad o la promocién de la autonomia, afirma, es un aspecto del ideal moral y no de
una norma; 3) la formular del deber de beneficencia cria confusion. No existen deberes
abstractos como propone el principialismo. La idea de deber solo se aplica a las

obligaciones que emanan de la funcion social.

1.4.2. Bioética Casuistica

El Paradigma Casuistico es una perspectiva bioética, fundamentalmente
metodoldgica desarrollada por Albert Jonsen y Stephen Toulmin porque entendian que
los problemas éticos en general, y en la medicina en particular, deben ser tratados a partir
de la evaluacion de casos, con procedimientos organizados y sistematizados, y no

simplemente aplicar principios abstractos a casos particulares.

La Casuistica nace como alternativa critica al principialismo, ya que Jonsen y

Toulmin que habian participado en la National Comision, al igual que Beauchamp,
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entendian que este, habia estructurado su obra con los principios nascido de esa comision,

ignorando el proceso que condujo al alcance de los principios, el caso.

Jonsen y Toulmin critican el método principialista de Georgetown por no haber
considerado las particularidades del caso y tampoco las circunstancias concretas que
rodean los casos, porque su punto de partida son los principios, concebidos

abstractamente como universales, que se aplican al caso concreto (Junger, 2005, p. 31).

Recuerdan que el consenso obtenido en la National Commision que dio lugar al
Informe Belmont (1978), no tuvo como punto de partida los principios. La unanimidad
fue posible porque la Comision se concentrd en el analisis del caso y no sobre las teorias
éticas. El proceso reflexivo de la Comision dio inicio a partir de casos particulares, avanzo
con la consideracion de las circunstancias singulares, buscé analogias con casos
conocidos y asi se llegd a conclusiones. Por lo tanto, los principios que aparecen en el
Informe Belmont, que Beauchamp y Childress toman para la estructura de su obra, es el
resultado de un proceso casuistico. La diferencia es que Beauchamp y Childress optaran
por proponer estos principios como normas prescriticas de cardcter universal, pero de
naturaleza abstracta, desvinculdndose del método que posibilitd el alcance de estos

principios (Junge, 2005, p. 32)

Jonsen y Toulmin construyen su critica a partir de la conocida distincion
aristotélica sobre saberes teoricos y practicos. Los saberes tedricos, en la perspectiva de
Aristoteles son aquellos que no pueden ser de otra manera, por ejemplo, los objetos
siempre caen para abajo. Los otros, versan sobre aquellos conocimientos que pueden ser
de otra manera, “basados en la prudencia, con los cuales formulamos juicios no

universales y apodicticos, sino deliberaciones” (Llerena, 2012, p. 72).

Ferrer ¢ Alvarez (2003, p. 169) subrayan la importancia de esta distincion

aristotélica que Jonsen y Toulmin asumen para fundamentar su razonamiento, diciendo:

Jonsen y Toulmin resumen esta distincion entre teoria y practica — conocimiento tedrico
y conocimiento practico — diciendo que mientras el conocimiento teérico que se da en
geometria, es ideal, atemporal y necesario, el conocimiento practico es concreto, temporal
y probable: concreto, porque su verdad se apoya en la experiencia directa; temporal,
porque las verdades basadas en la experiencia practica no son necesariamente universales;
probable, porque la conclusion que se aplica a la generalidad de los casos, no se aplica

necesariamente a todos los casos.
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Por lo tanto, el razonamiento moral, como saber practico funciona de manera
diferente en relacion al razonamiento matematico u otro de las mismas caracteristicas.
Por eso, los juicios ciertos sobre situaciones universales y abstractos no son viables para
resolucidn de los conflictos éticos en general y mucho menos en el &mbito de la ética

clinica.

Para la casuistica, afirma Llerena (2012, p. 72), un problema moral “es un
fendmeno concreto, historico y practico, en las que las circunstancias particulares que
conforman el especifico caso objeto de analisis son los factores determinantes que
permiten darle una adecuada respuesta de solucién”. Por esta razon, Jonsen y Toulmin
consideran el método casuistico como la propuesta mas idonea para la bioética,
especialmente para la bioética clinica porque, 1) se adecua a las particularidades del caso
a ser analizado; 2) su coincidencia con el razonamiento clinico, pues, ambos son

razonamientos practicos y sus juicios exigen la virtud de prudencia.

El razonamiento de la medicina combina la teoria cientifica y la practica, la
comprension tedrica de los fendmenos de salud y las competencias técnicas y
procedimentales para aproximarse a esos fendmenos, restaurando la salud, cuidando y
aliviando el sufrimiento. El profesional sanitario usa el conocimiento tedérico mediante
las habilidades técnicas y, al mismo tiempo ejercita la prudencia para aplicar lo que sabe.
El juicio clinico, asi como el juicio moral son siempre juicios prudenciales (Ferrer y

Alvarez, 2003, p. 172).

El razonamiento clinico se desarrolla a través de algunos elementos claves: 1) el
diagndstico, o sea, el reconocimiento de las taxonomias de las enfermedades que el
médico ya conoce mediante el aprendizaje previo; 2) a partir del reconocimiento de las
taxonomias en el nuevo caso, establece analogia con casos paradigmaticos, o sea,
encuentra semejanzas significativas entre el nuevo caso y el caso paradigmatico
previamente conocido; 3) Con la comparacion, se toma las decisiones viables para el

nuevo caso.

La Casuistica, tomando el modelo del razonamiento clinico presenta su propuesta
metodoldgica, en cuatro pasos, cuyos conceptos claves son la taxonomia, paradigma y

analogia.
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El primer paso, del razonamiento casuistico, comienza con la identificacion de los
topicos del nuevo caso, es decir, sitiia el caso en un topico especifico que, normalmente
giran en torno a: 1) indicadores médicos o de salud; 2) preferencias del paciente ( deseos
y eleccion del paciente respecto a su enfermedad y opciones de tratamiento y toma en
cuenta los valores del paciente, sus circunstancias, etc); 3) calidad de vida (estado fisico,
mental, afectivo y social que el individuo aspira lograr, y de qué manera la intervencion
terapéutica o de cuidados va a contribuir a ello); 4) el contexto (examinar la situacion
historica, cultural, institucional, familiar, financiero, juridica, entre otros, dentro del cual
ocurren la accion terapéutica y de cuidado, y si estos aspectos interfieren o no en la
eficacia del tratamiento). (Roura, 2016, p. 139). El contexto, en esta metodologia, es

destacado como el elemento esencial para el andlisis del caso.

El segundo paso, consiste en describir las circunstancias relacionadas con el
topico. Las circunstancias son lo que configuran el caso y los elementos para su analisis
son: quién, qué, donde, con cudles medios, por qué, de qué manera, cuando y acerca de
qué (Ferrer y Alvarez, 2003; p. 176; Roura, 2016, p. 131). Estos no deben ser descritos
de forma aislada del topico. Es el momento esencial del analisis del caso, porque en esa
fase se da inicio a la argumentacion moral. Es decir, en la medida en que se describen las
circunstancias, se establece un didlogo con las maximas morales tales como /o primero
es no hacer dano; las personas autonomas tienen derechos a la autodeterminacion en

conformidad con sus preferencias, etc.

El tercer momento del procedimiento es la fase propiamente de la argumentacion
moral evocando las maximas. Finalmente, el ultimo paso consiste en establecer
analogias, es decir, comparar el caso presente con los casos paradigmaticos. El agente
moral compara el caso actual con os anteriores para el discernimiento y tomada de
decision. En la perspectiva casuistica, no existen casos totalmente nuevos, que no guarde
alguna semejanza con los anteriores, siempre se puede encontrar elementos analogos

entre casos nuevos y los anteriores (Ferrer y Alvarez, 2003, p. 177).

En la opinion de Vergara Lacalle (2018, pp. 52-53), con una posicion claramente
defensora de la casuistica, defiende que el punto indispensable de la certeza moral, en el
casuismo, se sitda en el caso concreto, por tanto, “algun tipo de casuismo es necesario e
inevitable a la hora de encontrar soluciones para casos concreto”, afirmacion con la cual

concordamos. El casuismo, continua, no debe ser entendido como un “mero pragmatismo
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que ofrece soluciones ad hoc, sin principios. El casuismo debe sustentar su pragmatismo
en principios, pero no son necesariamente los cuatro principios formulados por
Beauchamp y Childress, pues, en su opinion, son “reductivos” porque no abarcan otros
muchos bienes, ademas de la autonomia y determinados beneficios del paciente.
Subrayando uno de los aspectos relevantes de la tesis casuistica (y hermenéutica), Lacalle
afirma que “el juicio moral estd influido por un elemento histérico y contingente” y
acrecienta que, aunque la analogia “no es una operacion rigorosamente 1dgica, pero no

significa en absoluto que se trata de una operacidn irracional”

Las criticas de la Casuistica se resumen en dos aspectos fundamentales:1) la
propuesta principialista se centra en la aplicacion de unos principios abstractos,
concebidos como universales, a los casos particulares. Pues, la Casuistica entiende que
los juicios universales e abstractos no son viables para dar respuesta adecuada a los
conflictos éticos en general y a los clinicos en particular. 2) El Principialismo no

considera las particularidades del caso, ni las circunstancias concretas que rodean el caso.

A pesar de las criticas al principialismo, la Casuistica no se considera una
alternativa a los principios, mas bien se posiciona como una propuesta complementar
porque “el principialismo y la casuistica no son aproximaciones contradictorias o
alternativas a los problemas morales; son mas bien complementares. Presentan
propuestas metodologicas diferentes, pero no divergen desde el punto de vista moral”

(Ferrer y Alvarez, 2003, p. 180).

1.4.3. La Bioética Hermenéutica

La bioética hermenéutica, que en Espafia viene siendo desarrollada por Tomas
Domingo Moratalla, no se presenta como alternativa al principialismo, es una perspectiva
bioética diferente que enfatiza los aspectos del contexto y la interpretacion como
mecanismos para el entendimiento de los fenomenos, entre ellos los acontecimientos

humanos.

La hermenéutica parte de la idea de que toda forma de nuestro conocimiento,
incluyendo la ética, tiene siempre un caracter interpretativo. El proceso del conocer esta

previamente absorbido por los prejuicios y preconceptos que actiian de antesala para la
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adquisicion de nuevos conocimientos y del resultado final del mismo. Es decir, los seres
humanos inician su aprendizaje a partir de pre-conocimientos o pre-comprension - lo que
constituye el conocimiento previo sobre una determinada realidad, los cuales sufren
modificaciones con el nuevo acto de comprender o aprender y, sucesivamente,
adquirimos el conocimiento como producto final. Se trata, por lo tanto, de un proceso
circular que incorpora las pre-comprensiones o prejuicios hasta construir una

comprension completa.

La comprension de cualquier realidad o fenomeno como es la enfermedad, la
relacion con los pacientes, el problema econdmico o cientifico, legal o moral, entre otros,
parte siempre de los prejuicios, lo que significa decir, que siempre estan mediados por el
contexto. Por eso, hay que tener siempre en cuenta el contexto, tanto del origen de aquello
que se quiere conocer como de quienes pretenden hacerlo (Llerena, 2012, p. 145;
Moratalla, 2016, p. 271). O sea, tener en cuenta no solo los factores que influye en el
origen y desarrollo del fendmeno en estudio, sino también aquellos que estan

involucrados en el modo actual de comprension.

Teniendo en cuenta el proceso de la comprension de los fendémenos y el contexto
en el que esos fendmenos se desarrollan, la hermenéutica propone la herramienta de la
interpretacion para posibilitar el entendimiento de los hechos humanos en su respectivo
contexto, mediato e inmediato, porque tienen incidencia tanto en el surgimiento del
problema como en las decisiones éticas a ser tomadas. La bioética hermenéutica propone
igualmente la distincion entre la verdad de los fendmenos de la naturaleza, cuya forma de
comprension es mediante la explicacion, y los acontecimientos de la vida, que son
histéricos y culturales, que, a pesar de su dimension teodrica, son también practicos y
afectivos. El modo mas adecuado de aproximacioén de los fendémenos de la vida es
mediante la comprension. La anatomia humana y las enfermedades que en ella se
manifiestan son acontecimientos de la naturaleza, pero la actividad médica y la ética que
impregna esa actividad son considerados acontecimientos de la vida. Lo que de hecho
caracteriza la actividad médica, en la opinion de Llerena “es el razonamiento clinico de
naturaleza hermenéutica, abierto al cardcter multidisciplinar del conocimiento, que
depende del contexto, de la relacidon médico-paciente; incluye cierto nivel de intuicion y
experiencia”. La practica médica es esencialmente interpretativa y, por ende,

hermenéutica (Llerena, 2012, p. 143).
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Con los argumentos expuestos, la bioética hermenéutica defiende, en oposicion al
principialismo, decisiones morales contextualizadas, y “no un catdlogo abstracto de
respuestas”, porque entiende que ofrecer soluciones morales a partir de “principios
estrictamente definidos” y mediante “procedimientos abstractos™ y soluciones generales
“tornan estos procedimientos y su resultado en ahistéricos y descontextualizados™. Esta
forma de proceder ignora la complejidad y el caracter del problema. Por lo tanto, no hace
justicia ni al contexto ni a la complejidad que la vida tiene y menos al modo como los

seres humanos conocen la realidad (Llerena, 2012, p, 145).

Domingo Moratalla (2016, p. 287) destaca dos enfoques en la Bioética
Hermenéutica: el de Henk Ten Have y la propuesta de Paul Ricoeur. Ten Have, en la
opinidon de Moratalla, defiende la idea de no considerar la ética médica como una ética
aplicada, una ética pensada fuera de la propia practica médica. O sea, la ética médica no
debe ser entendida como una realidad extrinseca al ejercicio de la medicina, por lo

contrario, es una €tica intrinseca, inherente a la practica médica.

Pero el enfoque que Moratalla defiende e considera “mas potente” es la
perspectiva de Ricoeur. El pensador francés, de acuerdo con Moratalla, propone tres
niveles de razonamiento ético para una adecuada aproximacion a los problemas bioéticos

en la practica médica.

El primer nivel es el prudencial, en el que el juicio se concentra en la “situacion
singular” de la relacion interpersonal entre el médico y el paciente. El paciente que
manifiesta dolencias e sufrimiento desea libertar-se de esa situacion con la ayuda del
médico. Esa relacion entre médico y paciente queda sellada con el “pacto de cuidados
basado en la confianza™ (Moratallas, 2007, p. 298). Pero este pacto se caracteriza por una
asimetria, pues, por un lado, estd el médico, quién posee conocimiento y quién puede
ayudar, por otro, el paciente que padece dolencias y busca la ayuda médica. En el
encuentro el paciente hace una descripcion narrativa de las dolencias y del sufrimiento,
pues, el ejercicio narrativo-hermenéutico (anamnesis) es una practica esencial para la
expresion y comprension de los sintomas. Es partir de ese momento que el paciente
solicita el tratamiento y el médico, tras el estudio y el diagndstico prescribe la ayuda

médica, de acuerdo con su saber.
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El pacto de cuidados basado en la confianza es la relacion que une las dos partes
en la lucha contra el sufrimiento, dentro de un proceso de acompafiamiento por parte del

médico, y de aceptacion por parte del paciente.

Para Ricoeur, en la opinion de Moratallas (2007, p. 299), el pacto de cuidados
basado en la confianza es la piedra angular de la ética médica (de la bioética clinica). Sin
embargo, es un pacto con cierto grado de fragilidad, pues, es una alianza compleja e
muchas veces rodeada de desconfianza, “una doble faz”. Por un lado, la gran expectativa
que los pacientes tienen ante el poder médico, por otro, los médicos, a veces, mas
preocupados con las exigencias de la investigacion cientifica y con las politicas sanitarias,
“olvidando el caso concreto, la persona en particular con sufrimiento, en torno al cual gira

el pacto basado en la confianza™.

Moratalla explica la cuestion de la fragilidad en los siguientes términos:

es fragilidad en si mismo y también por el contexto en el que se inscribe, pues el
pacto de cuidados, si bien obedece prioritariamente a un objetivo terapéutico, se
entrecruza, con los requerimientos procedentes del interés cientifico y del conocimiento
que también tiene la medicina, cuyo movil ya nos es el cuidado y la solicitud sino el saber,
y con la dimension social y politica de la salud que ya no tiene como objetivo el caso

particular y concreto (Moratalla, 2016, p. 288).

Esto explica, en la opinion del autor, la complejidad del proceso deliberativo en
bioética y la incertidumbre en las decisiones que pueden ser tomadas en el ambito de la

practica médica.

Para superar esa fragilidad que el nivel prudencial puede generar es necesario
prestar atencion a estos tres aspectos o preceptos: 1) el primer, es la consideracion de la
singularidad de cada persona, pues, el caracter de cada individuo es insustituible; 2) el
segundo, versa sobre la indivisibilidad, o sea, la necesidad de atender a la persona como
un todo, de modo holistico y no de forma fragmentada, al desvincular los elementos
bioldgicos, psicolégicos y socioculturales del proceso de enfermedad que la persona
presenta; 3) cuidar el aspecto nuclear de cada persona, el si — “sefioria de si mismo™ que,
en ambientes hospitalarios muchas veces se distorsiona, dando lugar a la trivializacion
de la relacion. Para evitar esta situacion es necesario la implicacion del paciente en su

tratamiento para restaurar el pacto de cuidado (Moratalla, 2007, p. 299).
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El siguiente nivel es el deontoldgico. Aqui, los cddigos deontoldgicos auxilian a
la profesion a “ejercitar criticamente” el tipo de relacién que ha de establecerse entre el
médico y el paciente. Este nivel tiene tres funciones: 1) la primera es la funcion de
universalizacion de la relacion interpersonal, caracteristica del pacto de cuidados. Aqui
estamos a nivel de justicia, donde se hace necesario protocolizar algunos aspectos del
pacto del cuidado; 2) la segunda es una funcion de conexidn, es decir, el cddigo
deontologico se presenta como parte de la ética médica, que asegura derechos y deberes
tanto de los médicos como de los pacientes. Es, por lo tanto, la constitucion del cuerpo
social y profesional de la actividad médica; 3) la tercera funcion es la de dirimir los
conflictos que puedan surgir en la practica médica, orientada al cuidado de las personas:
conflictos ligados a la investigacion cientifica que, aunque necesaria, pero puede vulnerar
derechos de los pacientes, y conflictos entre la vision de la medicina y la perspectiva
politico-institucional que, muchas veces, pone en conflicto el bien comin frente al bien

individual.

Finalmente, el tercer nivel, es el nivel reflexivo, en el que la profesion busca
fundamentar y legitimar el ejercicio de su practica como saberes prudenciales con el

auxilio de los cddigos deontologicos.

Con estos tres niveles se establece el proceso de toma de decision que debe tener
como punto de partida “el pacto del cuidado”, basado en la confianza entre quien sufre y

solicita cuidado y la persona que posee técnica y habilidades para ofrecer esa ayuda.

Garcia Llerena destaca dos grandes contribuciones de la bioética hermenéutica a
la ética en general y a la ética médica, en particular. En su opinidn, la propuesta
hermenéutica ofrece un planteamiento muy proximo a la praxis médica real, “integrada
con la experiencia del paciente, al tomar en cuenta un conjunto de aspectos emocionales
y vitales” que, pese a estar presentes “de manera efectiva en la vida moral” fueron
ignorados a lo largo de los tiempos. Esta vision mas holistica e integral permite a la
hermenéutica “superar los modelos de ética defensores de los principios y del

aplicacionismo”. (Llerena, 2012, p. 152).

Otro aspecto ventajoso de la hermenéutica es la consideracion del contexto, que
en el momento actual es un contexto global, plural, multicultural y secularizado que

permite superar tanto el relativismo como el absolutismo.
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Para concluir, la hermenéutica pone énfasis en la cuestion del contexto, y critica
al principialismo por no situar las decisiones morales en general, y las del ambito clinico
en particular de forma contextualizada. La hermenéutica entiende que, proponer
soluciones morales a partir de principios establecidos e procedimientos abstractos, trae

como consecuencia resultados ahistoricos y descontextualizados.

1.4.4. Etica del Cuidado

La ética del cuidado nasce en el contexto de la ética feminista, concretamente, a
partir de la obra de Carol Gilling — In a Different Voice (1982), en un claro desacuerdo
con la ética de justicia desarrollada por Kohlberg. La ética del cuidado, por lo tanto, esta
relacionado con la ética feminista, teniendo en cuenta las aportaciones que la ética
feminista ha brindado a la ética del cuidado. Pero la ética del cuidado no se reduce a la
cuestion del género, ni todas las éticas feministas “reconocen un vinculo con la ética del
cuidado”. La ética del cuidado ultrapasa la cuestion del género, “es una ética para todos,
hombres y mujeres, porque ambos pueden participar activamente del cuidado™ (Busquets
Alibés, 2019, pp. 40-42). Considerando esta fuerte relacion entre ambos enfoques, en este

trabajo utilizaremos ambas denominaciones indistintamente.

Aunque no se trata de un paradigma “articulado y sistematico”, como afirma
Garcia Llerena (2012, p. 122), pero podemos destacar los aspectos claves que caracteriza

este enfoque que pasamos a describir:

1. Frente al énfasis del principialismo por la autonomia individual de las personas,
ignorando el contexto y las relaciones, la ética del cuidado se posiciona a favor de la
interdependencia de las personas y propone una autonomia relacional, es decir, un
entendimiento del sujeto autdbnomo no como un ser individual y aislado de su contexto,
sino mds bien, un ser en relacion e interdependiente de las otras personas, cuestionando
de esta forma la centralidad de la autonomia individual. La ética feminista entiende que
la autonomia se desarrolla en relacion con los otros, por eso hay la necesidad de establecer
compromisos y relaciones, lo contrario del hombre liberal que se define por la
imparcialidad y por ausencia de vinculos. En la opinion de Feito Grande, esta es una idea
clave para entender la propuesta de autonomia relacional que la Etica Feminista plantea.

(Feito, 2016, p. 364).
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2. El principialismo ha considerado a la persona como individuo auténomo liberal,
que toma sus decisiones sin coacciones. La ética feminista, al igual que la hermenéutica,
pone énfasis en los espacios y contextos en que se desarrolla la vida de las personas. Feito,

amplia esta idea de La Etica Feminista en los siguientes términos:

Lo personal es también politico, es decir, lo que pertenece al &mbito privado y que ha
quedado siempre en el nivel de las relaciones personales tiene también una dimension politica,
porque de alguna forma se ha considerado que lo que atafie a la vida privada, a los entornos de
relacion entre las personas y del cuidado de otros, no es importante ni determina la autonomia,
y esa relegacion de lo privado es una forma de invisibilidad que supone una dominacion (Feito,

2016, p. 366).

3. Asumiendo la tesis de la hermenéutica, la ética del cuidado considera
igualmente que la verdad y el conocimiento son siempre situacionales y parciales. No
puede haber verdad absoluta o universal descontextualizadas. Por esta razon defiende que
la formulacion de los principios universales debe ser compatible “con la atencién a lo
concreto, con las necesidades y los derechos del paciente como personal real que vive en
un contexto especifico”. Por lo tanto, la Bioética no puede centrarse unicamente en
“deducciones de principios abstractos” sin prestar atencion a lo particular, al contexto y

a la relacion” (Feito, 2016, pp. 366-368).

4. En sintonia con las éticas de las virtudes y hermenéutica, la Etica del Cuidado,
se propone a retomar el papel de las emociones y las virtudes en la vida moral, frente a la
ética basada en los principios que no presta atencion a las emociones e a las cualidades
morales del agente. Es necesario partir de las experiencias concretas, contextualizadas, la
escucha comprensiva como método. Solo asi que es posible “ponerse en la piel del otro

para entender su reivindicacion” (Feito, 2016, p. 368).

5. Concluimos estando de acuerdo con Ferrer y Alvarez (2003, p. 279) cuando
afirman que la Etica del Cuidado pone en valor las relaciones afectivas como fuente de
obligaciones morales, asi como la compasion, la fidelidad y la responsabilidad ante las
fragilidades de los otros con los cuales estoy en relacion, ademas de los aspectos de

igualdad entre los hombres y mujeres.

Garcia Llerena acrecienta afirmando que el hecho de poner en relieve la dimension

afectiva, “torna esta perspectiva ética particularmente apropiada como referente para
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aquellas situaciones cuya prolongacion en el tiempo da lugar, mas alld de la empatia, a
simpatia y al afecto” (Llerena, 2012, p. 130). El &mbito de enfermeria es un ejemplo del

éxito de esta propuesta bioética.

En sintesis, la ética del cuidado, en sintonia con otros enfoques como la ética
hermenéutica y la ética de las virtudes, critica al principialismo por plantear una propuesta
¢tica sin tener en cuenta el agente moral y sus cualidades, el contexto y las
particularidades del caso. La ética del cuidado, en contraposicion al principialismo,
enfatiza el papel de las relaciones afectivas, de la compasion, de las virtudes y de la

responsabilidad como fuente de obligaciones morales.

Sobre la Etica del Cuidado volveremos mas adelante para desarrollar el

concepto de Autonomia Relacional, objeto de estudio de este trabajo.

1.4.5. Etica de las virtudes

La ética de las virtudes formara parte de los ejes de la fundamentacion de la
autonomia relacional que es el objeto de estudio de esta tese. En este apartado
pretendemos a penas exponer, de forma resumida, los aspectos criticos de este enfoque al

principialismo e su concepcion de autonomia.

La ética de las virtudes es un planteamiento desarrollado por el médico, Edmundo
D. Pellegrino y el filosofo David C. Thomasma, a través de sus obras, de los cuales
destacamos dos: The virtues in Medical Practice (1993) y The Christian Virtues in
Medical Practice (1996), ambos traducidos al espafiol por las universidades Francisco de

Vitoria (2019) y Pontifica de Comillas (2008) respectivamente.

Siguiendo las dos obras mencionadas, las criticas de la ética de las virtudes se

resumen en los siguientes aspectos:

1. Los autores consideran que el principio de autonomia cobro una mayor vigencia
y relevancia como consecuencia de la mentalidad dominante, norteamericana, que

absolutiza la libertad, los deseos y los derechos (Pellegrino y Thomasma (2008, p. 130).
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2. Pellegrino y Thomasma reconocen que los principios son declaraciones que
orientan a las personas buenas en sus acciones, en la medida que proporcionan una regla
de previsibilidad moral, de hecho, son un punto de referencia necesaria para las

decisiones. Sin embargo, afirman que

no son suficientes, ya que cada acto moral es un acto particular insertado en el tiempo, el
espacio, el lugar y en unas personas. Una decision moral no es una decision acerca de un
principio, sino sobre la relacion de unos fines, intenciones y circunstancias con un principio

(Pellegrino y Thomasma, 2019, 102).

Aqui vemos, sin lugar a dudas que la ética de las virtudes esta claramente alineada

con la ética del cuidado, la hermenéutica y del algin modo con la casuistica.

3. El principio de autonomia, por su caracteristica mds individualista que
comunitaria, es considerado por los autores, como el mas problematicos, de modo

especial en la relacion médico — paciente (Pellegrino y Tomasma, 2008, p. 128.

4. Pellegrino y Thomasma afirman que la obra de Beachaump y Childress vino a
reforzar la idea de que el principio de autonomia combate el dominio historico del
paternalismo asegurando que el paciente puede decidir entre las diversas alternativas de
tratamiento y obrar de acuerdo con sus valores y creencias morales. Sin embargo, el
énfasis puesto en la autonomia ha fomentado el surgimiento de modelos practicamente
divergentes con los tradicionales, como, por ejemplo, el modelo del consumidor, en el
cual el cuidado de salud es una mercancia, y del contrato negociado, en el que cualquier
curso de accion solo es valido si es acordado y, en muchas ocasiones pre-pago. “La
autonomia del paciente es el principio central y fundamental” y el médico “es sélo un
asistente técnico” (Pellegrino y Thomasma, 2019, p. 316). O sea, se trata de una relacion
médico-paciente de caracter instrumental, basada fundamentalmente en los
procedimientos, amparados por la legislacion correspondiente y exige apenas un minimo

de compromiso e confianza.

5. Pellegrino y Thomasma opinan que la idea de que los pacientes poseen
capacidad plena para elegir diversas alternativas de tratamiento es una ilusion y hasta
peligroso, teniendo en cuenta la asimetria que existe entre pacientes, en situacion de

vulnerabilidad y el “poder multiforme del médico”. La salvaguarda de la autonomia,
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defienden, ha de basarse en su vinculacion con los principios de beneficencia y justicia y
con la teoria ética médica fundamentada en las virtudes y en la experiencia. Es necesario
integrar beneficencia, que procura el bien del paciente, y autonomia, pues en la jerarquia
de los bienes humanos, la autonomia tiene un papel destacado, porque “sin libertad y sin
capacidad de tomar decisiones sobre nuestras vidas, de ser responsables de esas
elecciones y de llevar a cabo un determinado plan de vida, no podemos expresar por

completo nuestra humanidad” (Pellegrino y Thomasma, 2019, 148).

6. En sintonia con otros enfoques, los autores defienden que no se puede
sostener una ética basada exclusivamente en los principios, pues, ha demostrado
ser demasiado abstractos y carecen de una teoria moral que unifique y vincule

dichos principios para guiar la accion.

Finalmente, la ética de la virtud se preocupa del agente moral, o sea de las
cualidades morales de la persona que debe ser profesional. Pues, “es el agente
quien interpreta los principios, quien los selecciona para aplicarlos o para
ignorarlos, quien los coloca en un determinado orden de prioridad y los moldea de
acuerdo con su experiencia vital y la situacion de cada momento”.(Pellegrino y
Thomasma, 2019, p. 96). Por eso es necesaria una articulacion de ambos enfoques
para que el profesional virtuoso no perciba al principio sélo como deber, como

obligacién impuesta desde fuera, sino como parte de su propio caracter.

1.4.6. El Principialismo europeo

En el contexto de la bioética europea podemos identificar dos enfoques que,
aunque en la senda del principialismo, tratan de introducir correcciones al principialismo
norteamericano: la denominada bioética mediterranea en la cual destacamos el
principialismo jerarquizado de Diego Gracia y el principialismo europeo que surge a
partir del Proyecto Biomed-II financiado por la Comision Europea, dirigido por Peter
Kemp, cuyos resultados se han conocido con el nombre de The Barcelona Declaration,

de 1998.
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1.4.6.1. El Principialismo Mediterraneo

En este apartado, analizamos, de modo sintético, el pensamiento de Diego Gracia,
considerado por muchos como uno de los referentes destacado de la Bioética
mediterranea. Sus obras son hoy una referencia obligada de la bioética en lengua
espafiola. El auge de la bioética en Espana tuvo lugar en los afios ochenta y, junto a Diego
Gracia participaron otros pioneros como Francesc Abel y Javier Gafo, ambos fallecidos

y miembros de la Compaiia de Jesus.

Como acabamos de sefalar, Diego Gracia es considerado por muchos como uno
de los autores de referencia para comprender el desarrollo de la Bioética en lengua
espaiola. Entre toda su vasta obra, se destacan dos libros sefialados como clasicos en la
bioética espafiola y latinoamericana: Fundamentos de Bioética publicado en 1989 y
reeditado en 2007, y Procedimientos de decision en ética clinica, que aparecid por

primera vez en 1991 e igualmente reeditado en 2007.

Posteriormente, en 2004, publicé Como arqueros al blanco. Estudios de Bioética,
donde retoma y profundiza algunos temas de fundamentacion que ya habia tratados y
examina nuevos desafios de la medicina actual en relacién a las cuestiones del inicio y

final de la vida.

En 2013 publica Valor e precio y Construyendo valores, y 2016, Etica y
ciudadania 1 y 2 y el segundo volumen dedicado a deliberacion de valores. Estas tltimas
obras, a partir de 2013, ponen de manifiesto el giro de Diego en relacion al principialismo

norteamericano, o sea, deja de hablar de principios para poner el acento en los valores.

En Fundamentos, Diego Gracia hace un recorrido histérico para demostrar como
la bioética nacid en los Estados Unidos en la década de los 70 en el contexto biomédico
por la confluencia de tres tradiciones: la tradicion médica, fundamentada en los principios
de beneficencia y no-maleficencia; la tradicion juridica, criterio de la autonomia y

derecho individual, y la tradicidn politica, criterio de justicia.

En el inicio de su obra Diego Gracia aparece como principialista, en el sentido
que asume los principios tal como los formul6 Beauchamp y Childress, aunque discrepa
de ellos introduciendo la jerarquia de los mismos. En Procedimientos, donde el autor

expone su metodologia de resolucion de conflictos, retoma la idea kantiana de deberes
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perfectos e imperfectos y establece la siguiente jerarquia: ubica los principios de no-
maleficencia (no se debe hacer dario) y justicia (no se debe discriminar) en el nivel 1,
porque considera que estos principios son deberes perfectos, son transitivos y negativos
al mismo tiempo, son de &mbito publico y evocan la responsabilidad legal. Los principios
de autonomia (se debe cumplir el proyecto de vida propia) y beneficencia (se debe hacer
el bien) son considerados de nivel 2. Estas relaciones son de caréacter privado y libre,
evocan las responsabilidades morales y de excelencia, son prima facie: (Gracia, 2007b).
Diego Gracia establece esta jerarquia con dos objetivos: primero porque no esta de
acuerdo con el planteamiento de los autores norteamericanos que consideraron que todos
los principios son prima facie, el segundo, para indicar que en caso de conflicto entre

ellos, los de primer nivel prevalecen sobre los de segundo.

La consideracion de ética principialista que algunos autores han atribuido al
pensamiento de Diego Gracia no parece del todo justa. En su metodologia, que ¢l ha
definido como procedimiento deliberativo, desarrollada en su obra Procedimientos de
decision en ética clinica, Diego Gracia defiende la necesidad de tener en cuenta tanto los
principios como las consecuencias y circunstancias de cada caso para una adecuada
deliberacion y toma de decision. Este autor, seguidor de la obra aristotélica, del cual toma
el concepto de deliberacion, plantea que la deliberacion y la prudencia son las dos
condiciones basicas del razonamiento practico, en este caso del razonamiento moral.
Aristoteles sefiald que en las disposiciones morales hay dos vicios, uno por exceso, otro
por defecto, y una sola virtud que ocupa el medio entre los extremos, son todos, desde
cierto punto de vista, opuestos las unas a las otras (Etica a Nicémaco, libro II: 118), es
decir que la virtud consiste en saber dar con el punto medio. En esto consiste precisamente
la prudencia en la deliberacion. En la resolucion de los conflictos €ticos en la practica
asistencial, Diego Gracia, parafraseando Aristoteles afirma que el curso de accion dptimo
no estd generalmente en los extremos, sino en el medio o cercano a ¢l (Gracia, y Judez,

2004, p. 26; Faundez- Allier, 2013).

Carlos Pose (2012) y Fatindez-Allier & Bonete Perales (2013) defienden, ambos,
la evolucion del pensamiento de Diego Gracia, afirmando que fue abandonado el lenguaje
originario centrado en los principios para hablar de los valores, como ya habiamos
afirmado anteriormente. Un cambio que el propio autor reconoce en el prologo de la
reedicion de su Procedimiento de decision en ética. La tesis que con mas intensidad
defiende en la actualidad es la necesidad de articular hechos, valores y deberes. No hay
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hechos sin valores sobre todo cuando nos situamos ante la salud y enfermedad. Diego
Gracia se inclina cada vez mas hacia una fundamentacion de la bioética que establezca
un criterio, a partir del cual los profesionales puedan decidir qué valores, fundados en
qué hechos, deben prevalecer en nuestras decisiones, y por tanto cudles y como deben
ser realizados. La fundamentacion que Diego Gracia plantea es aquella que tenga como
fundamento la responsabilidad (Pose, 2012, p. 21-22). De hecho, en el prologo a la
segunda edicion de sus Fundamentos, Diego Gracia lo dedica practicamente a lo que ¢l
denomina ética de la responsabilidad, que confirma el cambio que se fue produciendo en

el pensamiento de este autor.

De acuerdo con estos y otros autores, los cambios obedecen a la aparicion de un
nuevo escenario sanitario. Cuando la bioética naci6 en Espafia, la atencidon sanitaria se
caracterizaba por una asistencia tecnificada y centralizada en los problemas agudos. El
nuevo escenario se caracteriza por la prevalencia de problemas crénicos de salud y
dependencia y la aparicion de nuevos clientes, las personas emigrantes. Los aspectos
sanitarios conviven o se confunden con los aspectos sociales y el concepto de curar ha
dado lugar al de cuidar. El nuevo escenario se ha denominado como “espacio
sociosanitario”, donde los profesionales sanitarios y sociales adquieren un protagonismo
en la toma de decision. Es en este nuevo contexto donde Diego Gracia formula la
propuesta €tica centrada en valores, la deliberacion y la responsabilidad como elementos
constitutivos de una nueva fundamentacion ética. Admite que el lenguaje de /os
principios es mas concreto, pero considera que es idoneo Unicamente para decisiones en
situaciones clinicas agudas o de urgencia, pero no asi en el contexto de enfermedades

cronicas y cuidados de largo recorrido.

Este giro de Diego Gracia fue en sintonia con el debate ético en torno a cuestiones
que preocupan a los profesionales en el contexto actual. Junto a los problemas del ambito
biomédico, se afiaden cuestiones relacionadas con la presencia de personas de otras
culturas, el envejecimiento de la poblacion y los problemas cronicos derivados, la
conservacion de la naturaleza, etc. Diego Gracia acierta, a nuestro juicio, cuando
propugna la recuperacion de la idea de valores, en vez de principios y defiende la idea de
responsabilidad como valor que debe fundamentar la ética de las profesiones de ayuda,

especialmente la ayuda en los contextos de vulnerabilidad.
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Pensemos por ejemplo en una residencia de personas dependientes. En estos
contextos la cuestion de valores, aunque es compleja, es mas adecuada, porque se deben
tener en cuenta no sélo los aspectos individuales, sino los de todo un contexto, los valores
de todos: de la persona dependiente y de todos los que le rodean. Pensemos, por ejemplo,
cuando se producen las decisiones de sustitucion, donde es necesario considerar los
valores del individuo y los valores de los que realizan los actos de subrogacion. Desde
esta perspectiva, Diego Gracia sefiala la necesidad de redefinir la autonomia. El concepto
de autonomia que la bioética maneja en actualidad, dice, procede de criterios juridicos y
no morales, por la enorme influencia de la tradicion liberal, tal como habiamos sefialado

con anterioridad. Para él la autonomia moral seria:

un principio que exige no solo informacion, capacidad y ausencia de coaccion, sino ademas
gran madurez psicologica y ética. Autonomo es solo el que es capaz de tomar decisiones
ponderadas, responsables y prudentes en cada situacion que se le presente. Y heteronomo,
quien se evade de esta responsabilidad o quien se la endosa a otra instancia distinta de €l

mismo (Pose, 2012, p. 69-72).

Pero acto seguido dice que entre los seres humanos todavia no ha nacido nadie
con este perfil. El modo mas usual que los seres humanos utilizan para regir sus conductas
es la heteronomia. Diego Gracia quiere destacar que la mayoria de las decisiones que las
personas toman tienden a ser consultadas o compartidas con personas de sus entornos:
familiares, amigos o profesionales. Esta es la evidencia sobre el comportamiento de la
mayoria de los seres humanos. La autonomia, dice Diego Gracia, se puede entender como
un intento de gestion autonoma de la vida, no independencia total en la gestion de la

misma.

Aun admitiendo la idea autonomista de Beauchampo y Childress que predomina

la bioética actual, Diego Gracia advierte:

Es un hecho comprobado que cuando la autonomia se lleva al extremo e intenta convertirse
en un principio absoluto y sin excepciones, conduce a aberraciones no menores que las del
paternalismo beneficentista. Lo que el paternalismo es a la beneficencia, lo es a la
autonomia al anarquismo. El bien comun exige poner coto a las decisiones libres de los
individuos. Por eso con sdlo el principio de autonomia tampoco puede construirse una ética
coherente. Larazon estd a veces del lado de la beneficencia y no de la autonomia. Y muchas

otras se halla entre ambos principios (Gracia, 2007a, p. 187).
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Para algunos autores, como Pablo Simon, la jerarquia de los principios no termina
de resolver los conflictos en la practica asistencial. Al situar los principios en dos niveles,
el uno, de deberes perfectos, y por tanto de ambito publico, y el dos, de deberes
imperfectos, de ambito privado, Pablo Simén se pregunta cémo se puede fundamentar,
por ejemplo, una de las practicas médicas muy frecuentes en la asistencia, como es el
consentimiento informado en el nivel 2, siendo éstos “propios de las éticas de maximas
que solo se pueden exigir moralmente pero no imponer. En este caso, obtener el
consentimiento informado seria, simplemente, una marca de excelencia profesional”
(Simon, 2000, p. 174). Para adecuar las exigencias legales, dice Simon, es més razonable
fundamentar el consentimiento informado en la no-maleficencia y justicia o, si seguimos
la jerarquizacion graciana, defender entonces que la autonomia pertenece de algin modo
al nivel 1, de deberes perfectos. De todas las formas, afiade, para mantener la tesis de la
autonomia como fundamento del consentimiento informado, habria que considerar dos
cosas: o elevar la autonomia a nivel 1, como hemos sefialado o, sencillamente, admitir
que su definicion no es adecuada. Pensamos que el juicio critico de Pablo Simén es

pertinente.

Junto a Diego Gracia, otros autores espaioles se han sumado al debate, en torno a
la cuestion de autonomia. Se reconoce que el respeto a la autonomia de los individuos ha
sido una gran conquista de la modernidad, en la medida que ha transformado las
relaciones en los contextos de relacion de ayuda, pasando de una relacion paternalista a
la consideracion de la persona como sujeto moral, capaz de decidir sobre su salud, su vida
y su sexualidad. No obstante, se cuestiona si la concepcion de la autonomia entendida
como individualismo, capacidad de actuar sin ningun tipo coaccidon, heredado de la
bioética norteamericana se adecua a todos los contextos culturales y a todas las

circunstancias de ayuda.

Pablo Simon y, posteriormente, Victoria Camps cuestionan la existencia de un
principio especifico de autonomia que, a su juicio, carece de contenido. Aun suponiendo
que existe este principio, no estd libre de problemas en cuanto a su fundamentacion,
jerarquizacion, limitaciones y elementos que lo constituyen. En su obra E/ consentimiento
informado (2000), Pablo Simén discrepa del principialismo en la formulacion del

principio de autonomia. En su opinién el problema del actual concepto autonomia

46



es precisamente el de haber sido definido como principio, en vez de haber sido entendido
como lo que histéricamente fue: un cambio de perspectiva radical respeto a lo que deben
ser las relaciones humanas que, a partir de entonces, ya no iban a poder ser asimétricas,
entre interpretes beneficentistas del orden moral natural y sujetos pasivamente
beneficiados, sino que las convirtid en relaciones simétricas entre sujetos morales
autéonomos y con obligaciones de no-maleficencia, beneficencia y justicia (Simén, 2000, p.

167).

Pablo Simon se pregunta si el concepto de autonomia que ha asumido la bioética
se puede constituir realmente en maxima de la accién moral. A partir de aqui, trata de
demostrar que las razones que dieron lugar al surgimiento del denominado principio de
autonomia se encuentra en las deficiencias del Informe Belmont. En su opinidn, este
informe cometi6 dos errores: a) el no haber hecho una clara distincién entre la no-
maleficencia y la beneficencia; b) haberlo considerado separadamente y denominarlo
principio de respeto por las personas, lo que en realidad es parte del contenido de la no-
maleficencia. La denominaciéon podria considerase correcta porque, efectivamente,
expresa la idea de no-maleficencia. El mayor error, sefiala, vino cuando Beauchamp y
Childress, con la pretension de combatir el paternalismo, consagraron los cuatro
principios que hoy conocemos en bioética. Consideraron que la forma de erosionar la
beneficencia paternalista era mediante la presencia de otro principio moral “y ése fue el
de la autonomia”. (Simoén, 2000, p.168). En su opinion, los contenidos que contiene el
respeto a la autonomia, son parte de otras tres mdximas, a saber: no-maleficencia, justicia
y beneficencia. La obligacion del respeto a las personas en sus decisiones es, para ¢l, una
obligacion perfecta, esto es, es un contenido de no-maleficencia. El no respetar las
decisiones autonomas de los individuos es un tipo de lesion a la vida moral de la persona.
Este es uno de los argumentos que Pablo Simon utilizard para discrepar de Diego Gracia
en la cuestion de la jerarquizacion de los principios, que veremos cuando abordemos la

cuestion del consentimiento informado.

Victoria Camps, recuerda que este principio nacid de la teoria ética kantiana unido
al concepto del deber, sin embargo, la modernidad ha puesto el énfasis en la autonomia
individual frente al deber. Segun esta autora, la actuacion moral tiene que ser autonoma
pero también razonable. Ser autonomo, afiade, “es actuar por principios que lo puedan ser

para todos” (Camps, 2011, p. 12).
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A nuestro juicio, el énfasis de la critica no reside en si el principio de autonomia
tiene o no un contenido propio. La idea de concebir a la persona como sujeto moral con
posibilidad de poder tomar decisiones que conciernen a su proyecto de vida, es un
contenido, quizas insuficiente, pero merece ser defendido y protegido. La critica que
hacemos al concepto de autonomia actual se centra en dos aspectos fundamentales: 1) la
sacralizacion de este principio frente a otros principios morales; 2) la pretension de
concebir las decisiones morales como actos absolutamente individuales, desvinculados
de las relaciones interpersonales, lo que dificulta su adecuacion en algunas situaciones
humanas, tal como la dependencia, la diferencia cultural, entre otras. Compartimos
algunas criticas que se hace a los errores cometidos por el Informe Belmont, pero no
podemos obviar que este informe aparece como reaccion a la falta del respeto a un grupo
de personas, por parte de profesionales de ayuda. Nos parece mas adecuada la critica de
Victoria Camps cuando denuncia que este principio se haya desvinculado del concepto
del deber, tal como lo concibié Kant. La desvinculacion de la autonomia de otros

principios o valores es, a nuestro juicio, donde se radica la critica.

Son muchos los autores que vienen defendiendo la recuperacion de la antropologia
que concibe a la persona como un ser vinculado socialmente a una comunidad familiar y
cultural. La salud y otras necesidades deben ser promovidas teniendo en cuenta la
dimension personal del proyecto de vida, pero dentro de un contexto cultural y biografico,
esto es, en relacion con otras personas. De aqui nace la idea de autonomia relacional, en
la cual se entiende a la persona autonoma no inicamente como un ser competente capaz
de realizar acciones mas o menos autobnomas, “‘sino principalmente como alguien que vive
y se comprende dentro de una cultura, un entorno, una biografia” (Feito, 2011, p. 6,

Usanos y Gomez- Virseda, 2020).

1.4.6.2. El principialismo europeo nascido del Proyecto Biomed-II

El Principialismo europeo ha recibido la calificacion de soft , en la medida que no
involucra los principios como una propuesta metodologica para la toma de decisiones en
bioética. Enumera apenas los principios identificados, pero no hace explicito el
significado de los mismos. Son presentados como el fundamento de la bioética y

bioderecho, y guia normativa que debe sostener la deontologia médica en la relacion
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clinica y en la tomada de decisiones en el &mbito de la bioética, biotecnologia y en el de

las politicas publicas.

Las principales diferencias con el principialismo norteamericano, en la opinion de

Garcia Lerena, (2012, pp. 59-60) son:

Mientras el principialismo norteamericano da primacia al principio de autonomia, el
europeo reconoce, si, como un valor que debe merecer proteccion, pero no como un valor
central o dominante. El principialismo europeo declara una manifiesta intencion de

proteger no so6lo a la persona, sino también a la humanidad que hay en cada persona.

La voluntad del paciente, que para el principialismo de Georgetown es el canal
consagrado de respecto a las personas, el europeo toma el cuerpo humano como la

dimension mas idonea y adecuada del respecto a la persona.

Asi como la bioética norteamericana se caracteriza por su marcado acento individualista,
en el europeo se pone de manifiesto una clara vertiente social y relacional, en la medida
que hace una nitida referencia a la no discriminacidn, al bien comun, a la responsabilidad
social, a la cooperacion, al estado de bienestar y a la justicia. De alguna forma, el
principalisimo europeo recoge, en su formulacion, elementos, tanto de las éticas criticas
- la hermenéutica, la feminista y la comunitarista - asi como de la ética de justicia. En
nuestra opinion, el principialismo europeo ha optado por un cierto eclectismo, teniendo

en cuenta las criticas formuladas al principialismo norteamericano.

La propuesta de los principios norteamericanos y su metodologia presentan un caracter
universal, expansivo en su dimension aplicativa. En la propuesta europea, teniendo en
cuenta el pluralismo y la singularidad de la cultura de cada Estado, los principios tienen

condicion de base, o sea, tienen caracter de minimos comunes.

En el principialismo norteamericano, los principios son entendidos como el lugar de
consenso entre diferentes teorias morales comprehensivas. En el europeo, la declaracion
de los principios depende de: 1) sus diferentes condiciones de aplicacion en el campo de
la ética y biomedicina; 2) Su progresiva integracion en la practica médica desarrollada en
las instituciones de salud; 3) Las distintas maneras en las que se encuentran

institucionalizados en los diferentes paises europeos; 4) Una perspectiva antropoldgica
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1))

2)

3)

4)

compartida, que entiende al ser humano en un contexto vital amplio y ecoldgico que

incluye el entorno, el mundo y la naturaleza.

A partir de estas diferencias, el principialismo europeo, declara cuatro principios
bioéticos y biojuridicos, que aparece en la Declaracion de Barcelona, a saber: 1)

autonomia; 2) dignidad; 3) integridad y vulnerabilidad.

Autonomia: el ser humano es un ser finito y dependiente, porque esta condicionado por
factores biologicos, materiales y sociales. La autonomia debe ser entendida como un ideal
que no expresa plenamente el significado del respeto hacia los seres humanos. En la
Declaracion se reconoce cinco capacidades vinculadas a la autonomia que deben merecer
reconocimiento y proteccion: 1) capacidad de creacion de ideas y de objetivos vitales; 2)
capacidad de discernimiento moral, de autorregulacion y de gestion de la privacidad; 3)
Capacidad de reflexion y de obrar sin coaccion; 4) capacidad de responsabilidad personal

y de participacion politica; 5) capacidad para dar consentimiento una vez informado.
Dignidad: es la propiedad esencial mediante la cual las personas tienen estatus moral.

La integridad, expresa la condicion basica de una vida digna, tanto en su dimension fisica
como psiquica que debe mantenerse indemne, o sea, que no puede ser danada frente a la

intervencion externa.

La vulnerabilidad, expresa, por un lado, la condicion de finitud y fragilidad de todo ser
humano y, por otro, es objeto de un principio moral que exige el cuidado “de aquellos
cuya autonomia, dignidad o integridad son susceptibles de verse amenazada™ (Garcia
Llerena, 2012, p. 61). El principio de vulnerabilidad puede tener un sentido negativo, que
exhorta a la no interferencia con la autonomia, dignidad e integridad de las personas, o es
sentido positivo, que declara que los sujetos protegidos por ese principio deben ser
atendidos para que su plan de vida no quede en la intemperie, de acuerdo con la logica

del Estado Social de Derecho Europeo.

Garcia Llerena (2012, pp. 61-63) identifica una serie de ventajas de la propuesta
europea frente al principialismo norteamericano y afirma: 1) que la perspectiva europea,
al considerar la dimension social y relacional, desplaza el principio de autonomia,
concebido como eje central de la bioética norteamericana, 2) vincula la dimension social

y relacional con la ecologica y medio ambiental dando lugar a “la perspectiva de la
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especie humana, de la humanidad”; 3) los tres principios — dignidad, integridad y
vulnerabilidad — que fundamentan la bioética europea, pueden ser considerados como una
triada que equilibra la expansion de una bioética marcadamente autonomista; 4) A pesar
de estos principios ser considerados valores minimos, la relacion médico-paciente se
entiende como una “realidad relacional esencialmente histdrica, en el cual la identidad y
el contexto constituyen factores centrales™; 5) la inclusion del principio de vulnerabilidad,
el principialismo europeo sintoniza con la ética del cuidado, en el cual, el profesional

sanitario o social no atiende

a un ser racional, independiente, descontextualizado y autéonomo, capaz de distanciarse de su
propia situacion y de objetivarla, se halla, por el contrario, junto a un ser humano que, si bien posee
integridad moral y capacidad de decision, se encuentra en una situacion de interdependencia, de fragilidad

y de necesidad que requiere tanto atencion como respeto (Llerena, 2012, p. 63).

Llerena concluye afirmando que, al ubicar la relacion sanitario o sociosanitaria en
un ambito de comunicacion e interaccidon mas cercano y comprometido, la propuesta
europea entra en didlogo con las otras perspectivas éticas, tales como la narrativa y la

hermenéutica.

No obstante, la misma autora apunta tres cuestiones discutibles: la primera, se
refiere al concepto de dignidad que el principialismo europeo atribuye también a otros
seres no humanos. El medio ambiente, la biosfera, el patrimonio cultural, histérico y
artistico posee igualmente dignidad, o sea, status moral, al ser considerados objetos
susceptibles del deber de proteccion. Llerena recuerda que, tradicionalmente, este valor
ha sido considerado como un aspecto caracteristico y distintivo de los seres humanos,
respecto a otros seres no humanos. De acuerdo con Kant, como ya sefialamos con
anterioridad, solo el hombre posee dignidad, porque tiene valor en si mismo, en oposicion
a las cosas, que tienen precio. La segunda, es que la autonomia contintia teniendo
primacia, lo que entra en contradiccion con la idea de equilibrio entre los principios que
el principalisimo europeo pretende defender. Finalmente, la tercera cuestion es la
ausencia del cardcter normativo de los principios y la falta de una clara definicion de su

contenido, lo que puede dar lugar a la subjetividad y arbitrariedad.

Concordamos con Garcia Llerena, pues, la propuesta principialista europea difiere

de la norteamericana en el sentido de que aquella parte de vision mas integral, relacional
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y contextualizada del ser humano y hace una tentativa de correlacionar la autonomia con
la dimensioén corporal, vulnerabilidad del hombre — que es un aspecto que caracteriza al
ser humano — y la relacion de los individuos con los otros y con el entorno. Una bioética
que se sostiene a partir de estos presupuestos tiene mayor capacidad y flexibilidad para
dar respuestas adecuadas en un proceso de tomada de decision sobre los problemas que,
en el ambito sanitario y sociosanitario, afectan a las personas, inclusive los que no pueden

tomar decisiones por si mismos.

Para concluir, el principialismo europeo no formula una critica clara al americano.
Por lo contrario, ofrece una vision de los principios diferente, més integral, relacional y
contextualizada de la persona y considera la dimension corporal e la vulnerabilidad como
aspectos inherentes al ser humano. Subraya, igualmente, la dimensién relacional de los
individuos con los otros y con el entorno. Siendo asi, el principialismo europeo muestra

mayor capacidad y flexibilidad para el didlogo con otros enfoques bioéticos.

Recapitulacion

Hemos pretendido demostrar, en este primer capitulo, que el concepto de
autonomia, a pesar de su origen heleno, fue la modernidad la que desarrolld su nuevo

significado sostenido en la libertad individual.

Desde el punto de vista ético, hemos afirmado que el concepto de subjetividad que
tuvo su origen en Descarte y el concepto de dignidad desarrollado por Pico Della
Mirandola fueron la base teorica de la autonomia que el imperativo categoérico vino a

desarrollar.

Fue subrayado que el pensamiento kantiano se desarroll6 en un contexto politico-

cultural liberal, en el cual el concepto de autonomia fue entendido como libertad absoluta.

Todo este contexto politico-cultural tuvo un gran impacto en el modo de entender
la practica de la medicina, a finales del siglo XVIII. A partir de ese momento al paciente
se le considerdé como persona adulta. La influencia de la medicina liberal se extendid a

otras profesiones, como el trabajo social.
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Fue en este contexto liberal que, en la década de los setenta del siglo XX vino a
surgir la Bioética norteamericana. Los hechos de Tuskegee, el Informe Belmont y la obra
de Beauchamp y Childress fueron los ingredientes apropiados para el surgimiento de lo
que se ha denominado el Principialismo de Georgetown basado en la primacia del

principio de autonomia de caracter individualista cuya expansion es innegable.

Hemos puesto de manifiesto que, a pesar de su rapida expansion, la bioética
norteamericana ha revelado varias deficiencias, lo que ha dado lugar, al surgimiento de
nuevas propuestas criticas, unas como alternativas al principialismo y otras como

enfoques diferentes que complementan y enriquece la Bioética.

Hemos destacado la Common Morality cuya critica al principialismo se centra en
la ausencia de una teoria moral consistente que fundamente los principios, lo que hace
que esos principios sean vagos y no sirven como guias para orientar las acciones e
decisiones morales. La casuistica, que subraya el analisis de los casos particulares como
esencia de la reflexion e decision moral en la practica de la medicina. La hermenéutica e
la ética del cuidado, que coinciden en destacar el contexto particular de las personas, la
relacion afectiva y la responsabilidad como dimensiones esenciales en la practica de la
medicina clinica. La ética de las virtudes, que pone énfasis en las cualidades del agente
moral y la necesidad de articular la ética de los deberes con la ética de las virtudes. Y,
finalmente, el principialismo europeo, que hemos subdividido en mediterrdneo y
Proyecto Biomed-I1I. El mediterrdneo aportd una propuesta a la cuestion de la
jerarquizacion de los principios en dos niveles, respondiendo de esta forma como
alternativa a una de las principales criticas hechas a Beauchamp y Childress. El
principialismo que surge a partir del Proyecto Biomed-II, procurd distanciarse del
americano proponiendo otros principios — dignidad, integridad e fragilidad, ademas de la
autonomia — con una vision mas holistica, relacional y contextualizada del ser humano,
en un intento de correlacionar la autonomia con la dimension corporal, vulnerabilidad del

hombre y la relacion de los individuos con los otros y con el entorno.
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CAPITULO II. EL EJERCICIO DE AUTONOMIA EN LA PRACTICA
ASISTENCIAL

En este capitulo pretendemos analizar la materializacion del principio de la
autonomia en los procesos de tratamiento y del cuidado, en los dmbitos sanitarios y
sociosanitarios. Destacamos, en primer lugar, los dos instrumentos, mds caracteristicos,
que configuran la concrecion del principio de autonomia: el consentimiento informado y
las directrices anticipadas. Unido a estos dos elementos, analizamos, igualmente, la
cuestion de la capacidad que se considera necesaria para dar consentimiento o para la
toma de decision en un momento crucial de nuestra vida. En segundo lugar, analizamos
el ejercicio de autonomia, mediante la aplicacion de los instrumentos antes mencionados,
con personas en situacion de vulnerabilidad, concretamente, 1) personas con demencia,
institucionalizadas; 2) Personas con trastornos mentales graves; y 3) personas emigrantes.
Los relatos utilizados en el inicio de andlisis de cada instrumento pretenden ilustrar las
limitaciones y dificultades que el ejercicio de la autonomia, tal como es entendido hoy,
comporta en la atencion a colectivos vulnerables. Finalmente, concluimos este capitulo
con una reflexion sobre el binomio autonomia/beneficencia y la cuestion del paternalismo

en los procesos de ayuda.

2.1. Analisis de los instrumentos caracteristicos de la autonomia:

Los principales instrumentos que la bioética ha desarrollado para el ejercicio de la
autonomia en los procesos de cuidados de salud son, fundamentalmente dos: el
consentimiento informado y las directrices anticipadas, unidos a la cuestion de la
capacidad.

2.1.1 El Consentimiento Informado

El consentimiento informado (CI) es probablemente uno de los aspectos de la

bioética occidental que ha alcanzado una gran difusion en los ultimos afos. Federico
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Montalvo (2009, pp. 119-120) sostiene que tanto el consentimiento informado como el
testamento vital son, de algun modo, productos que emergen en un contexto de la
denominada medicina defensiva, debido al auge de la primacia del principio de autonomia
del paciente, a los nuevos dilemas éticos relacionados con el avance de la medicina y la

judicializacion de la practica médica.

La llegada de un creciente pluralismo politico y moral en la sociedad
norteamericana, la materializacion de la democracia participativa, el debilitamiento de la
religion que antafio era una fuente fundamental de la moralidad, una creciente
desconfianza a la figura de autoridad en todas las dimensiones de la vida y la expansion
del poder médico a través del uso de la tecnologia, en la década de los 60-70, supusieron
un caldo de cultivo para una metamorfosis cultural en aquel contexto. Es en este nuevo
clima que emergen los dos instrumentos mencionados, con el objetivo de hacer frente al
posible encarnizamiento terapéutico, por un lado, y por otro, responder al interés de los
profesionales de la salud, sobre todo los médicos, de tener un instrumento de ayuda a su
favor, ante el fendémeno de la judicializacion de la practica clinica, especialmente en
situaciones de la limitacion del esfuerzo terapéutico (Montalvo, 2009, p. 121; Pellegrino

y Thomasma, 2019, p. 144)

Haciendo un poco de historia, la mayoria de los autores estan de acuerdo en situar
el nacimiento del consentimiento informado, como documento, a partir del Codigo de
Niiremberg de 1947. Pero el concepto nace del ambito juridico, a partir de/ caso Salgo vs
Leland Stanford Jr 1957, en la que aparecid expresamente el termino informed consent

(Simon, 2000; Soria, 2006, pp. 229-249; Ceballos, 2022, pp. 15-18).

Martin Salgo, paciente varén de 55 afios, que sufria una arterioesclerosis, se
sometio a una aortografia diagnostica. La intervencidn fue realizada con anestesia y con
uso de contrastes. Al dia siguiente, Martin Salgo descubrié que padecia una paralisis
irreversible en sus miembros inferiores. El paciente denuncié al doctor por no haberle
informado de los riesgos o posibles complicaciones de esta intervencion. EI médico, en
su defensa, aleg6 diciendo que si los pacientes fueran informados de todas las posibles
complicaciones nunca consentirian a los tratamientos. El tribunal rechazo el argumento y
establecio que el médico tiene la obligacion de aportar suficientes datos sobre los posibles
riesgos de la intervencion, para permitir a la persona a formar un consentimiento racional.

Sentencid diciendo que el derecho al informed consent es necesario para que el paciente
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pueda tomar una decision autébnoma. En la opinion de Ceballos (2022, p. 17), citando
Soria (2006), la sentencia judicial dejé claro la relevancia que el tribunal atribuye “a la
informacion previa como conditio sine qua non para la formacion de la decision autobnoma

del paciente en aquellas cuestiones que afectan a su salud”.

En el ambito de la investigacion, la primera recomendacion la encontramos en el
articulo 1 del Codigo de Nuremberg que expresa que es absolutamente necesario un
consentimiento del sujeto sometido a experimentacion para que un proyecto de
investigacion pueda ser éticamente aceptado. El Codigo establece Unicamente dos
condiciones (lo que se denomina elementos de un consentimiento) para que un
consentimiento sea tenido por valido: informacion y capacidad (Boladeras, 2022, pp. 38-
41; Jonsen, 2011, pp. 249-254). Boladeras considera que el Codigo de Nuremberg no solo
fue importante en el juicio, sino que provoco un impacto internacional, especialmente

entre los médicos, lo que vino a originar, posteriormente, la Declaracion de Helsinki.

Pablo Simon, sin embargo, sostiene que a pesar de que el Codigo tuvo una gran
aceptacion en todo el mundo biomédico y de investigacion, sin embargo, era considerado
por algunos como un codigo tefiido de acontecimientos nazis y, por tanto, era visto como

un documento “exagerado” (Simon, 2000, p. 75).

En 1961, otro escandalo encendid las alarmas en el mundo de la investigacion
biomédica: la crisis de la talidomida. Se trata de una molécula descubierta en 1953,
comercializada en varios paises por la farmacéutica alemana Grunenthol a partir de 1957.
Se trata de una tragedia, cuyos efectos todavia perviven en algunos paises occidentales,
que se debid a la comercializacion y prescripcion de un tratamiento que no habia sido
previamente ensayado en seres humanos. Muchas mujeres, en estado de gestacion, que
habian ingerido este medicamento por indicacion de sus médicos, se encontraron que sus

recién nacidos llegaban al mundo con deformidades (Lucan, 2013, pp. 130-146).

Este hecho, en la opinion de Pablo Simoén (2000) origino dos tipos de reacciones.
Una, a nivel mundial, auspiciada por la Asociacion Médica Mundial, a través de su Ethical
Committee of the World Medical Association. Este organismo inicio la elaboracion de un
documento que seria aprobado en su Asamblea de 1964, realizado en la ciudad de
Helsinki, con el nombre de Declaracion de Helsinki. Esta Declaracion, anade el autor,

supuso un relevante punto de partida para la renovacion de la reflexion de los
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profesionales en torno a la investigacion, y ha servido de base de apoyo incuestionable

para las legislaciones nacionales sobre la materia.

La Declaracion de Helsinki establece una diferencia entre investigacion con el
proposito terapéutico, en cuyo caso el consentimiento puede ser dado por el mismo sujeto
o por su tutor legal; y la investigacion con finalidad exclusivamente cientifica, cuyo
consentimiento debe ser otorgado por el individuo, teniendo como requisitos el estado
mental, fisico y legal en perfectas condiciones (Boladeras, 2022, p 110 — 117; Ceballos,
2022, p. 20).

La otra reaccion se produjo en los Estados Unidos de América, pais que no habia
aceptado la fabricacion de talidomida. En la opinion de Pablo Simén, el mérito de los
Estados Unidos consistid en haber sido el primer pais que tuvo claro la necesidad de
convertir las exigencias éticas del Codigo de Niiremberg en preceptos legislativos. En
1962, ante el impacto producido por los acontecimientos de la talidomida, el Congreso
de aquel pais promulgd una Ley de Enmiendas sobre farmacos (Drug Amendments Act)

en la que se exige un consentimiento informado en todos los ensayos clinicos.

Unos afios mas tarde, en 1972, los sucesos de Tuskegee (Alabama), antes
descritos, fueron el origen del conocido Informe Belmont, redactado por una comision
conocido por President’s Comission. Este informe ya establece tres condiciones o
elementos para considerar valido un consentimiento, a saber: informacion, exposicion de
datos que permiten formar un razonamiento; comprension, capacidad de procesar y
entender la informacion; y voluntariedad, ausencia de factores de control tanto externo

como interno.

Pablo Simon, en su libro E/ consentimiento informado, (2000, p. 144 -158) analiza
la fundamentacion tedrica que subyace en la propuesta de la President’s Comission. En
primer lugar, manifiesta su extrafieza por “lo poco que se ha trabajado esta cuestion desde
el punto de vista moral” (Simon, 2000, p. 144-). Se apoya en un articulo de Benjamin
Freedman, de 1975, A moral theory of informed consent, publicado en el Hasting Center
Report en el cual se criticaba que la fundamentacién del consentimiento informado
propuesto por la comision se baseaba unicamente en presupuestos juridicos y no éticos.

Esta es una de las razones, dice Pablo Simon, por la cual, Beauchamp, junto con
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Childress, deciden publicar su obra, Principios de Etica Biomédica, para dar respuesta a

esta critica.

La obra de Beauchamp y Childress (2002) considera que la idea del
consentimiento informado para la investigacion no es adecuada para el ambito de
asistencia sanitaria. Por eso fundamenta la teoria del consentimiento informado en el
principio ético de autonomia. El consentimiento informado aparece integramente en el
capitulo que los autores dedican a la autonomia. En este capitulo, los autores describen
dos maneras o sentidos de entender el consentimiento informado. En el primer sentido,
se entiende por consentimiento informado la accidon sustancialmente autonoma que
consiste en la autorizacion del individuo para un determinado proceso de intervencion o
para participar en una investigacion. En el segundo sentido, se entiende por
consentimiento informado la autorizacion efectiva mediante procedimientos
institucionales y legales (documento), tanto para tratamientos como para formar parte de

un estudio de investigacion.

En segundo lugar, Pablo Simdn analiza los valores morales subyacentes y constata
que la Comission identifica inicamente a dos: 1) la promocion del bienestar del paciente
y 2) el respeto a la autodeterminacion. En la opinion de Simon, la Comission entiende
que la promocion del bienestar del paciente consiste en mejorar la salud del enfermo,
pues, la mayoria de las ocasiones, la vision del profesional y del paciente acerca de lo se
entiende por “mejorar la salud”, es coincidente. Los motivos que, en ocasiones, originan
discrepancias, son cuando un paciente expresa sus preferencias diferentes de los criterios
meédicos objetivos. Con cierta frecuencia, los profesionales tienden a sustituir dichos
criterios objetivos por sus propias opiniones en relacion a lo que puede ser mejor para el
bienestar del paciente. Pablo Simén subraya una de las ideas relevantes de la Comission
y dice que, si un paciente difiere subjetivamente de los criterios, o si éstos no existen,
“mejorar la salud del paciente significa dejarlo a juicio del propio paciente”. El paciente
puede considerar que no se haga nada, aunque el profesional considere lo contrario.
Corresponde al paciente decidir en qué consiste el bienestar. Ahora bien, el paciente s6lo

puede hacerlo dentro del rango de las practicas médicas aceptadas y validadas.

Con respeto a la autodeterminacion, opina Simén, la comision se refiere a la
capacidad del individuo para desarrollar su plan de vida y deja claro que el respeto a la

autodeterminacion que el Informe expresa no es una idea instrumental. La idea nace de la
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consideracion intrinseca de que el “respeto a la autodeterminacion es expresion del
respeto que se debe a las personas, materializacion de la necesidad de protegerlos contra

la arbitraria dominacién por parte de otros” (Simon, 2000, pp. 146-147).

El Informe Belmont formul¢ tres criterios referidos a la investigacion, a saber: a)
que la persona reciba informacion sobre los beneficios; b) la posibilidad de ampliar la
informacion, y c) la posibilidad de revocar el consentimiento dado cuando la persona lo
estime oportuno. Estos criterios fueron asumidos por el &mbito de la practica asistencial
y se formularon en los siguientes términos: 1) que el paciente reciba informaciéon sobre
diagndstico, prondstico y tratamiento; 2) exposicion descriptiva del tipo de intervencion
que se puede realizar para mejorar el pronostico, sus beneficios y riegos, y los
procedimientos terapéuticos 3) la posicion del profesional acerca de cual puede ser la
mejor alternativa. Los preceptos legislativos de la mayoria de los paises han ido
recogiendo, de algiin modo, estos criterios (Boladeras, 2022, pp. 102-107; Ceballos, 2022,
p. 34-35).

En Espana, el desarrollo del consentimiento informado se ha producido a cuatro
niveles: a) el debate ético de la fundamentacion del consentimiento informado; b) el
desarrollo legislativo; ¢) el debate ético-legal en torno a las condiciones o elementos de
un consentimiento informado y d) el consentimiento informado en la intervencion social.

Veamos brevemente cada uno de estos niveles.

a) El debate ético de la fundamentacién del consentimiento informado

De acuerdo con Pablo Simén, en Espana, el autor que ha planteado una
fundamentacion tedrica del consentimiento informado es Diego Gracia. De hecho, en los
capitulos 1y 2 de su Fundamentos de bioética (2007), Diego Gracia aborda esta cuestion,
pero con matices. En esta segunda edicion aparece como defensor de los valores para
fundamentar las acciones morales, de modo que ha matizado su discurso principialista
inicial. Pero Pablo Simén se apoya en la primera edicion de 1989 para exponer el

pensamiento de Diego Gracia sobre el consentimiento informado, del cual discrepa.

Diego Gracia empieza por sefialar que el consentimiento informado es, sin duda,

un nuevo marco de relacion profesional-paciente que ha propiciado la superacion del
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paternalismo. Y respeto a su fundamentacion, el autor discrepa de la doctrina ética
norteamericana y sostiene que el consentimiento informado se sustenta en dos ejes: por
un lado, en el respeto a la autonomia de las personas y por otro, en la obligacion de
beneficencia que tienen los profesionales. Son estos dos principios que crean contenido
en la relacion de ayuda y, a su vez esta relacion tiene lugar en un espacio de exigencias

derivadas de las obligaciones de no-maleficencia.

Pablo Simoén encuentra una contradiccion entre este posicionamiento y la
jerarquizacion de los principios. Recordemos que Diego Gracia situd los principios en
dos niveles: el nivel 1, de deberes perfectos, y por tanto de ambito publico; y los de nivel
2, de deberes imperfectos, de ambito privado. Pablo Simon se pregunta como podemos
sustentar el consentimiento informado en dos principios de nivel 2, siendo éstos “propios
de las éticas de maximos que so6lo se pueden exigir moralmente pero no imponer”. En
este caso, “obtener el consentimiento informado seria, simplemente, una marca de
excelencia profesional” (Simoén, 2000, p. 174). Para adecuar las exigencias legales, dice
el autor, es mas razonable fundamentar el consentimiento informado en la no-
maleficencia y justicia o, si seguimos la jerarquizacion graciana, defender entonces que
la autonomia pertenece de algun modo al nivel 1, de deberes perfectos. De todas las
formas, afiade, para mantener la tesis de la autonomia como fundamento del
consentimiento informado, habria que considerar dos cosas: o elevar la autonomia a nivel
1, como hemos sefialado o, sencillamente, admitir que su definicion no es adecuada. El
autor recuerda que la teoria del consentimiento desea expresar dos ideas fundamentales:
una, que las personas son sujetos morales autdbnomos, esto es, tienen capacidad para tomar
las decisiones que les afectan y que esas decisiones deben ser respetadas. Dos, que el
respeto a las decisiones de los usuarios no consiste sélo en evitar actitudes paternalistas
y comportamientos coercitivos, sino que constituye también obligaciones profesionales

en la atencion. Seglin Pablo Simoén, las normas legales, en Espafia, recogen esta idea.

Pablo Simo6n tiene, a nuestro juicio, bastante razon cuando sefiala esta
contradiccion. Diego Gracia utilizd6 la argumentacion de la ley para explicar la
jerarquizacion de los principios. Con la aprobacion de la Ley 41/2002, que consagra la
autonomia como un principio moral y legal en la atencidon asistencial, muchos
profesionales empezaron a tener dificultad para interpretar desde punto de vista
metodologico, la ubicacion de este principio, en la resolucion de los conflictos éticos.
Diego Gracia todavia no ha despejado esta duda. En el prologo a sus fundamentos (2007)
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anuncia una proxima publicacion que se titulard Deliberacion moral, una propuesta

metodoldgica que esperamos que dé respuesta a la critica que formula Pablo Simoén.

b) El desarrollo legislativo en torno al consentimiento informado

El marco legislativo de referencia en Espafia sobre consentimiento informado, de
acuerdo con todos los autores, es el denominado Convenio de Oviedo (1997), Convenio
para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respeto a
las aplicaciones de la biologia y la medicina, auspiciado por el Consejo de Europa, que
entr6 en vigor el 1 de enero de 2000. Se trata del primer documento juridico, de 4ambito
europeo, dedicado al consentimiento informado como contenido especifico. El segundo
capitulo de este Convenio titulado consentimiento, tiene cinco articulos (articulos 5 al 9)
y esta dedicado exclusivamente a esta materia. El articulo 5 establece la regla general del
consentimiento. una intervencion solo tendra lugar después que la persona haya dado
libre e inequivocamente su consentimiento. Los articulos 6 y 7 estan dedicados a la
proteccion de personas que no tienen capacidad para expresar su consentimiento: persona
con discapacidad y enfermos mentales. El articulo 8 define situaciones de
excepcionalidad por razones de urgencia, y el ultimo hace referencia a la necesidad de

respetar la voluntad anteriormente expresada.

El antecedente del marco legislativo sobre consentimiento informado lo
encontramos en el articulo 10 de la Ley 14/1986 de 25 de abril, General de Sanidad,
especificamente en los apartados de 4 a 5y el 9. Este articulo nace a partir de un plan de
humanizacion de la atencion sanitaria, elaborado por el Instituto Nacional de la Salud
con el objetivo de implementar una Carta de Derechos y Deberes del Paciente. Las
modificaciones producidas en dicho documento dieron origen al mencionado articulo,
elevando al rango de ley, los derechos de los pacientes. (Martinez, 2002, p. 57; Ceballo,
2022, pp. 71-72).

El contenido de estos apartados se refiere a la obtencion de un consentimiento por
escrito, si la persona participa en un proyecto docente o de investigacion (art. 4), al
derecho a la informacién “completa y continuada™ a “él y a sus allegados”, y ésta debera
ser “verbal y escrita” (art. 5). Autores como Pablo Simén (2000, p.182) y Diego Gracia,

(2007, p. 181). consideran que éste es uno de los apartados mas polémicos de todo el
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articulo, al establecer tres expresiones coordinadas copulativas relativas al derecho de
informacion. En su opinion, las expresiones completa y continuada, a él y a sus allegados
o verbal y escrita, anaden confusion y de dificil interpretacion para los profesionales. El
apartado 6 se refiere al derecho a la libre eleccion de las alternativas de ayuda, aunque
también establece, en este mismo apartado, las excepciones para la obtencion del

consentimiento.

Posteriormente, es la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica la que regula con mayor amplitud la cuestion de la informacion y
el consentimiento. Algunos autores como Santander (2004) y Ceballos (2022, p. 83)
consideran que esta es la ley que ha recogido buena parte de las cuestiones que se venian

planteando desde el andlisis bioético, dandoles asi reconocimiento y consistencia.

La Ley 41/2002, en su articulo 3 define el consentimiento informado como /a
conformidad libre, voluntaria y consciente de un paciente, manifestada en el pleno uso
de sus facultades después de recibir la informacion adecuada, para que tenga lugar una
actuacion que afecta a su salud. Esta ha tratado de clarificar los aspectos mas polémicos
sobre el consentimiento, a saber: las condiciones o elementos para la obtencion del
mismo: 1) el contenido de la informacion y el titular de la misma; 2) la extension, y 3) la

compresion y decision.

¢). El debate ético o legal en torno a las condiciones o elementos de un consentimiento

El Informe Belmont establecid, como sefialamos con anterioridad, tres criterios
para considerar el contenido del consentimiento en la practica médica: informacion sobre
los beneficios, la posibilidad de ampliarla y la posibilidad de revocarla cuando el
individuo estime oportuno. En cuanto a la extension, la bioética norteamericana establece
que ésta debera ajustarse a las peculiaridades y necesidades de cada persona; no considera
viable establecer un estandar prefijado. El titular de la informacion es, sin duda, el
individuo sobre el cual se realiza la actuacion. La clave de las condiciones para un
consentimiento valido es que no haya factores, externos o internos, que afecten el proceso

de la compresion de la informacién
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En el contexto espafiol, el citado Convenio de Oviedo, estableci igualmente tres
elementos como contenido que un paciente debe conocer en las actuaciones que les
afectan: la naturaleza y finalidad de la intervencion que se propone, sus riesgos y sus
beneficios. La Ley General de Sanidad, sin embargo, amplia a cuatro los elementos que
un individuo debe conocer cuando se actia sobre su cuerpo y su salud: 1) el diagnostico;
2) el pronostico; 3) las alternativas de tratamiento y 4) informacion sobre el proceso
mismo de ayuda. La Ley 41/2002 recoge también estos mismos elementos, incluyendo el
derecho a no ser informado (art. 2.5). Respecto a la extension, el Convenio de Oviedo
utiliza la expresion de adecuada, la Ley 14/1986 usa las expresiones cuyas criticas ya
hemos mencionado, mientras que la Ley 41/2002 habla de contenido minimo. Esta claro
que este es uno de los aspectos espinosos del consentimiento informado. ;Qué significa
contenido minimo y cudl es el criterio para establecer un contenido minimo? ;Y si una
persona desea saber mas? A nuestro juicio el planteamiento norteamericano de ajustar la
informacion a las necesidades y perfil de cada sujeto, o la expresion adecuada que utiliza
el Convenio de Oviedo parecen mas sensatos, dentro de la evidente dificultad para
discernir cuanta informacion es pertinente trasladar a las personas en procesos de ayuda,

y si todas ellas desean conocerla en idéntica cantidad.

Otro elemento polémico es definir quién es el titular de la informacion. La Ley
14/1986 utilizo, como hemos visto antes, una ambigua expresion “a él y a sus allegados”
para senalar al titular receptor de la informacion. La Ley 41/2002, dice, sin embargo, que
el titular es el paciente o personas allegadas, siempre que el titular lo permita de manera
expresa. Este es uno de los aspectos de dificil manejo en caso de personas mayores, o

personas de otras culturas, como veremos en los apartados correspondientes.

En cuanto a la comprensibilidad y toma de decision, la legislacion espanola
coincide en sefalar la cuestion de la capacidad y voluntariedad, como elementos
relevantes para la obtencion de un consentimiento. Es cierto que esta misma legislacion
ha establecido excepciones, en la medida que ha considerado la prestacion del
consentimiento por representacion en caso de incapacitacion legal, discapacidad o
menores. Pero hoy, en la practica asistencial, suceden muchas situaciones que no
responden exactamente a las circunstancias que las normas legales describen. La cuestion
de la capacidad y voluntariedad, como aspecto intimamente vinculados, se va a abordar

mas adelante.
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d) El consentimiento informado en el ambito de la intervencion social

El consentimiento informado, como hemos visto, nace en el contexto de la
investigacion, se desarrolla en el ambito de la practica médica y hoy, esta presente en
instituciones de caracter social o sociosanitario, implicando, de alguna forma, a los

profesionales de area social.

Hemos podido identificar los principales factores que, a nuestro juicio, han
propiciado el uso del consentimiento informado en el ambito de la intervencion social.
Los factores a los que nos queremos referir son: 1) la Ley 15/1999, de 13 de diciembre,
de Proteccion de datos de caracter personal, que exige un consentimiento del titular de
los datos para su tratamiento; 2) la Ley 1/2000, de 7 de enero, de Enjuiciamiento Civil,
que en su articulo 763, establece criterios para los ingresos involuntarios en instituciones;
3) la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de la promocion de la autonomia personal y

atencion a personas en situacion de dependencia.

Esta, —Ley 39/2006 - en su articulo 4 reza lo siguiente: a) art. 4.b, que las personas
atendidas en instituciones de caracter social tienen derecho a recibir, en términos
comprensibles y accesibles, informacién completa y continuada relacionada con su
situacién; b) art. 4.c, que tienen derecho a ser advertidos de si los procedimientos que se
le aplican pueden ser utilizados con fines docentes y de investigacion, para ello sera
necesario el previo consentimiento expreso, por escrito, de la persona dependiente o quien
le represente; c) art. 4.d, que sea respetada la confidencialidad en la recogida de sus datos,
de acuerdo con la Ley Orgéanica 15/1999; d) art. 4.g, que tienen derecho a decidir

libremente sobre el ingreso en centro residencial.

Por ultimo, las leyes autonémicas de Servicios Sociales vigentes en todas las
Comunidades Autonomas, en sus preceptos referidos a los ingresos de personas con
discapacidades en instituciones y en el uso de la contencion fisica y farmacoldgica en los

procesos del cuidado, hacen una clara referencia al consentimiento informado.

Junto a las normas legales, otros factores que han jugado un papel clave en la

implantacion del consentimiento en las instituciones sociales son:

1) la presencia de profesionales sanitarios en el &mbito social; este es un dato

relevante porque la influencia de los profesionales sanitarios sigue siendo importante por
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razones histdricas y de tipo judicial, el cudl otorga mayor responsabilidad legal a los
médicos en las decisiones del cuidado. Entre varios ejemplos destacamos el caso de las
residencias de ancianos o personas con discapacidad. Aunque son instituciones sociales
segun las normas que las configuran, pero la responsabilidad de los cuidados es de los
sanitarios, segun estas mismas normas. De modo que todos los procesos y procedimientos
asistenciales tienden a ser de origen sanitario. Esto significa que los profesionales sociales
de estas instituciones se acomodan, de hecho, a esos procedimientos. Si analizamos el
articulo 4.b, de la Ley 39/2006, vemos que su redaccion es una copia mimética de la Ley

14/1986, General de Sanidad.

2) Los procesos de calidad implantados en las instituciones sociales que, en su
mayoria, recogen el procedimiento de consentimiento informado como “buena practica”,
es también otro factor de influencia. Basta ojear los procesos asistenciales de cualquier
institucion de esta naturaleza para ver como, en el denominado subproceso de acogida,

aparece claramente esta practica.

Pero la cuestion que se plantea es: ;desde qué fundamentacion tedrica los
profesionales sociales entienden el consentimiento informado en las decisiones
asistenciales, por ejemplo, cuando tratan de dialogar (o convencer) con un representante
de la persona discapacidad sobre la necesidad de firmar el consentimiento, muchas veces
a mandato del médico? Mucho nos tememos que se trate de una comprension basada en
las normas legales o, probablemente, se trate apenas de una traduccion de la perspectiva
clinica a lo social. Fundamentamos esta afirmacion a partir de las siguientes

consideraciones:

a). El trabajo social, desde su origen, tuvo mucha influencia de la medicina y de
las teorias liberales, tal como vimos en el primer capitulo. La tradicion ética, como en
otras profesiones afines, se ha movido entre la ética kantiana o deontoldgica (con énfasis
en la autodeterminacion del usuario y en la confidencialidad) y la ética utilitarista,
poniendo enfoque en las consecuencias de la practica profesional, o sea, en la

responsabilidad profesional (Ballestero, 2009, p. 125).

La Federacion Internacional de Trabajo Social (IFSW, su sigla en inglés)

mantiene, en su coédigo deontologico y otros documentos orientadores, un enfoque que
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combina la perspectiva deontolégica y utilitarista. Desde ese enfoque, viene

influenciando y exhortando a los trabajadores sociales a

estudiar los valores, tomar consciencia de las razones que les lleva a tomar una decision
u otra, analizar si la intervencion conlleva paternalismo, si se respeta la autonomia del
usuario y prever las consecuencias que la solucion tendré para el usuario y para las demas

personas implicadas (Ballestero, 2009, p. 126).

b). Loewnberg & Dolgoff (2005, pp. 43-44) presentan una lista de 13 conflictos
mas frecuentes entre los trabajadores sociales y sitia la cuestion del consentimiento
informado en el tercer lugar, pero estos autores no desarrollan una fundamentacion tanto
para su comprension como para su aplicacion en contextos de ayuda. De hecho, podemos
afirmar, sin temor a equivocarnos, que el debate en torno a la cuestion de la autonomia, y
todos los aspectos relacionados con esta cuestion, se ha producido sobretodo en el ambito
de la filosofia, la medicina y el derecho. El ambito social — y el trabajo social en concreto
- ha estado y continua a estar ausente del debate, pero, por otro lado, participa en la
materializacion del principio de autonomia, en las instituciones, a través del citado

mecanismo.

c). Frederic Reamer, un destacado influyente tedrico de la ética en trabajo social,
agrupa los dilemas éticos mas frecuentes de la profesion en tres categorias: a) los
problemas éticos relacionados con los usuarios, entre los que destaca los aspectos de la
confidencialidad, la veracidad, la autodeterminaciéon y el paternalismo; b) los
relacionados con las instituciones, que se refiere a los conflictos generados por la
incompatibilidad entre la consciencia ética profesional y las leyes o normas que emanan
de las administraciones publicas o de las instituciones en las que los profesionales
desarrollan su labor; y c) problemas éticos en la relacion con los colegas (Reamer,1998,

pp. 488 — 500).

En nuestra opinion, el conflicto generado por esa incompatibilidad deberia ser un
motivo suficiente para que la profesion desencadene un debate y busque otra forma de
entender las cuestiones relacionadas con la autonomia del usuario, por ejemplo, desde la
perspectiva de la autonomia relacional. Aspectos como el consentimiento informado, el
interés superior de la persona (suprimido por la Ley 8/2021), entre otros, pueden encontrar

una adecuada fundamentacion desde la optica del trabajo social, porque, la razon primaria
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de esta profesion es buscar el bienestar de sus usuarios, de modo especial, usuarios en

situacion de vulnerabilidad (Ballestero, 2009, p. 124)

3.1.2. Voluntades Anticipadas

Optamos por iniciar este apartado con un relato que ilustra a la complejidad de

esta cuestion, que denominamos Voluntades Anticipadas o Testamento Vital.

La Sefiora. Juana Martinez, “Juani’3, es una persona con una vitalidad propia
de su edad, 75 arios, vive en la Residencia de Ancianos, “La buena vida”, ya que su uinica

familia es un sobrino que vive a 300 km. de la ciudad donde vive Juani.

El Dr. Gomez, es médico residente de ultimo ario y actualmente es el médico
responsable de la residencia asistida donde vive Juani. El Dr. Vargas, médico muy
experimentado es el tutor del Dr. Gomez y le supervisa cada semana. Cada mes visita a
todos los pacientes y cada semana comprueba si existen cambios, ajusta junto al Dr.

Gomez las medicaciones, etc.

El Dr. Gomez aprecia especialmente a Juani, porque no es una “quejica”, es una
mujer vital y optimista. ;Como podria no serlo? A Juani le encanta el futbol y es hincha

del Esparniol.

Juani, se esta medicando por una ligera bradicardia y hoy el Dr. Vargas le ha
preguntado como se encuentra. Ella le ha contestado: “bien gracias, no quiero volverle
a ver- murmura entre dientes- a ustedes los médicos y sus mdquinas infernales, siempre
pensando lo que es posible hacer a un cuerpo enfermo... pero usted sabe lo que yo quiero,
también se lo he dicho al Dr. Gomez... No tengo inconveniente en tomar algunas pildoras
ahora y después, pero no deseo que los médicos y enfermeras corran a mi alrededor y

golpeen mi viejo pecho, y verme enganchada a esas malditas maquinas. No quiero ningun

3 Relato presentado en curso de bioética y ancianidad por Maria Jestis Goikoetxea, Psicologa, miembro de
Comité Asistencial de Vizcaya y profesora asociada de la Universidad de Deusto.
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tipo de reanimacion. Cuando sea el momento me iré. De todos modos- bromea- mi
momento llegard cuando el Espariol gane la liga y por eso me lo tengo que tomar con

calma y cuidarme y la mejor forma que conozco es mantenerme alejada de los médicos”.

Sabe, dice en otro momento, “mi sobrino es abogado y yo he hablado con él de la
reanimacion y de las maquinas. Me ha indicado la necesidad de expresar mis
preferencias en un papel, "Voluntades Anticipadas’, me dijo que se llama. El conoce que
la legislacion contempla estas cosas. Le he comentado que estoy dispuesta a luchar por
lo que pienso, que se respeten mis deseos si me pasa algo. Le he enviado una carta
expresando todo esto y él me ha devuelto un escrito el cual he firmado. En ese escrito he
serialado que si soy reanimada y sigo viviendo, se debe demandar a los médicos para que
ellos paguen mi asistencia mientras yo siga con aquellas maquinas. Debe ser terrible
estar enganchada a esas mdquinas, pero tener que pagar por ellas, seria demasiado.
También le he dicho a mi sobrino que debe intentar demandar a cualquier médico de los
que hayan participado en la reanimacion. Mi sobrino sabe lo que quiero y es un buen
abogado. No estoy diciendo con todo esto que le amenace a usted o a otros. Solo le digo

lo que pienso. Pienso que es muy claro lo que pienso”.

Ayer, Juani le volvié a decir: “se que mi corazon no funciona bien, y espero que

cuando no pueda mas sepa escucharme.”

El lunes, Dr. Vargas encontro a Juani en su habitacion, lo cual no era normal.
Estaba sentada en el sillon leyendo el “Mundo Deportivo”. Dijo sentirse cansada y que
su corazon tan pronto iba rapido como muy despacio. Le tomé el pulso y estaba a cien.
Parecia ser una arritmia. El Dr. Vargas estaba de acuerdo. Precisaba un cambio en la
medicacion. Asi se le informo a Juani y juntos le sefialaron que solo necesitarian un

electrocardiograma, ya que conocian su “amor por las mdquinas ”.

En el vestibulo el Dr. Vargas le dijo al Dr. Gomez que creia que no era nada
importante y que él mismo pautase la medicacion necesaria. Se marcho despidiéndose
hasta la semana que viene. Estuvo consultando la medicacion necesaria con un

cardiologo del hospital y la pauto para el dia siguiente.

Hoy por la maniana mientras el Dr. Gomez estaba en la farmacia ha oido un gran
revuelo en la habitacion de Juani. Parece que se ha puesto muy mal. Le acaban de

administrar la nueva medicacion y ha padecido un shock anafilactico.
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Como en un torbellino se agolpan los pensamientos mientras corre hacia la

habitacion de Juani, - que tumbada en la cama, livida y con lo que parece una arritmia-

En cualquier otra situacion el Dr. Gomez concebiria la orden de reanimar. No ha
verificado la fibrilacion, las posibilidades de recuperacion parecen ser muy pequeras,
aunque la presencia de profesionales aumenta las posibilidades. No esta claro, pero,
como el resto de personal puede ayudarle (duda un poco, mientras piensa que no tienen

un buen entrenamiento para estas ocasiones...).

Un punto a favor de reanimar es que la causa del problema de Juani estad clara.
Ayer reviso la accion de la medicacion y conoce el mecanismo para ser revertido.
Mientras tanto el tiempo pasa y el protocolo de reanimacion deberia ser aplicado. Otro
punto a favor de la reanimacion es su responsabilidad y la de la Residencia, en el caso
de que Juani muriese. “Yo estoy trabajando bajo la responsabilidad del Dr. Vargas, el
cual también es, pues, responsable. Y claro, la enfermera y la propia institucion también
lo son”. El Dr. Gomez ha oido que el sobrino de Juani es uno de los abogados mds
brillantes de su ciudad y piensa que este abogado puede tener la buena idea de

demandarle si se reanima a Juani.

El Dr. Gomez prefiere no pensar en este ultimo punto, prefiriéndose concentrar
en aquello que Juani desea. Pero estos deseos cada vez son mads ambiguos. Quizas
pudiera tener buenas posibilidades de recuperacion, de un 75%, de salir de este asunto
sin dario, o con secuelas minimas. Quizas tenga un 10% de posibilidades de terminar en
estado vegetativo para acabar falleciendo. El 15% restante pudiera ser de posibilidades
de daiio moderado y con un corazon sustancialmente debilitado, quizas un dario cerebral.
Podria quedar debilitada y confusa, pero consciente de su condicion y tener cierta
conciencia de como ha llegado a ese estado. Este ultimo estado pudiera ser el peor de

todos. Mira a la trabajadora social y le pregunta ;Qué hacemos?

Este relato ilustra claramente un conflicto entre el deber de hacer el bien o evitar
un mal y las preferencias de una usuaria, manifestada a través de un documento
denominado Voluntades Anticipadas, también conocido con el nombre de Instrucciones

Previas, Directrices Anticipadas o Testamento Vital. En este trabajo utilizaremos la
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primera denominacion y la tltima, indistintamente, de acuerdo con los autores que hemos

consultado.

El Testamento Vital, junto con el consentimiento informado, pueden ser
considerados como la maxima y solemne expresion del ejercicio de la autonomia, esto es,
de la libertad personal (Martinez, 2002, p. 72). Basta observar, tal como advierte José A.
Carbonell (2010), que el articulo 11 de la Ley 41/2002 que trata esta materia, en Espafia,
esta ubicado dentro del capitulo IV referente al respeto a la autonomia, junto con el
consentimiento informado. El desarrollo normativo de esta cuestion ha tenido como
trasfondo un debate ético-religioso acerca del “derecho a una muerte digna”. El
pensamiento autonomista de la modernidad defiende la idea seglin la cual si un individuo
puede decidir como desea vivir, de igual modo debe decidir como quiere morir. El vivir
y el morir son dos polos de un mismo proceso cuyas decisiones corresponden inicamente
al “duefio” de este proceso, cada persona. La discrepancia surge cuando, desde otras
instancias, se considera que ni la vida ni la muerte son propiedades del individuo. Asi
como no es el individuo quién decide cuando y cémo nacer, tampoco puede decidir
cuando ni cdmo morir. La vida es un “bien” que se nos otorga y se nos quita, al hombre
y a la mujer, conforme a ciertos procesos naturales y de acuerdo con un Ser Superior
(CEE, 2021). Junto a este debate, la sociedad moderna se va caracterizando por una gran
preocupacion por el como morir, preocupacion que, segun Marc A. Broggi (2003), esta

vinculada al miedo a una agonia excesiva y mecanizada.

El origen de la idea Voluntades Anticipadas, surge en la sociedad norteamericana,
en el entorno de la Euthanasia Society of America, cuando el abogado Luis Kutner, en
1967, propuso un documento que denomin6 Advacend directives (directivas anticipadas)
por el cual cualquier persona podria expresar su deseo de rechazar un tratamiento en caso
de una enfermedad en fase terminal. Unos anos mas tarde, el Estado de California
promulgo, en 1976, la primera ley norteamericana sobre esta materia: Natural Death Act
(Ley de Muerte Natural), dando forma legal a esta cuestion con la denominacién de Living
Will (Testamento Vital). El Testamento Vital es, pues, una manifestacion mediante la cual
“la persona que la realiza da indicaciones a seguir, en el supuesto de que, como
consecuencia de una grave enfermedad, no sea capaz de expresar su propia voluntad
acerca del tratamiento a que deba ser sometido o en su caso a la ausencia del mismo”
(Montalvo 2009, p. 119; Carbonell, 2010, p. 33; Ceballos, 2022, pp. 72-75). En la opinién
de Carbonell, el caso Ann Karen Quinlan, en 1975, y la Jurisprudencia derivada de ¢l
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dieron un impulso significativo a la aparicion de voluntades anticipadas en varios Estados

y a partir de 1991 entr6 en vigor una ley federal sobre esta materia.

Montalvo Jaaskelainem (2009, p. 120), anade una perspectiva critica sobre el
surgimiento del testamento vital en los Estados Unidos de América y afirma que este tuvo
como telon de fondo la “garantia del médico para el ejercicio con menos riesgos de las
actividades médicas relacionadas con el final de la vida™, o sea, una defensa a la
judicializacidon que existe en la sociedad americana. Por lo tanto, en la opinion de este
autor, el testamento vital, en aquel pais, no nacié como un mero instrumento de garantia
de los derechos de los pacientes en relacion a su autonomia, sino que “aparece relacionado
con la preocupacion de los médicos norteamericanos ante el fenomeno emergente de la

responsabilidad médica o crisis de la mala praxis”,

En Espafia, el marco normativo que sustenta esta materia es la Ley 41/2002, de 14
de noviembre, bdsica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica y el Real Decreto 124/
2007, de 2 de febrero, por el que se regula el registro nacional de instrucciones previas y

el correspondiente fichero automatizado de datos de caracter personal.

En la Ley 41/2002, el contenido de esta materia aparece en el articulo 11 con la

denominacién de Instrucciones Previas. Segln este articulo, en su apartado 1, se dice:

Por el documento de instrucciones previas, una persona mayor de edad, capaz y libre,
manifiesta anticipadamente su voluntad, con objeto de que ésta se cumpla en el momento
en que llegue a situaciones en cuyas circunstancias no sea capaz de expresarlos
personalmente, sobre los cuidados y el tratamiento de su salud o, una vez llegado el
fallecimiento, sobre el destino de su cuerpo o de los organos del mismo. El otorgante del
documento puede designar, ademas, un representante para que, llegado el caso, sirva como
interlocutor suyo con el médico o el equipo sanitario para procurar el cumplimiento de las

instrucciones previas.

El apartado 2 de este articulo hace referencia a los aspectos formales y
establece que las instrucciones previas deberan constar siempre por escrito, y el
apartado 4.g sefala la posibilidad de revocarlas, libremente y en cualquier

momento, siempre que se haga por escrito.
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Las condiciones para el ejercicio de este derecho son la capacidad y la
voluntariedad. La ley deja claro que las Voluntades Anticipadas solo pueden ser
realizadas por individuos capaces. Se trata de un derecho personalisimo que no

puede ser ejercido por representacion.

La entrada en vigor de la Ley 41/2002 y su posterior desarrollo a través del
Real Decreto 124/2007 ha propiciado el desarrollo de leyes, sobre la misma materia,

en todas las comunidades autonomas (Ceballos, 2022, p. 88).

En Espaiia, el desarrollo de este instrumento no acontecid unicamente en el ambito

de las instituciones publicas. La Iglesia, a través de la Conferencia Episcopal Espariola,

también se sumo a esta iniciativa, en 1989, presentando el documento de Testamento

Vital, que fue reformulado en 2021, “en una declaracion asumida en forma consciente y

libre que debe ser respetada” (Ceballos, 2022, p. 73) a través del siguiente formulario:

A mi familia, al personal sanitario, a mi parroco o al capellan catélico:Si me llega el
momento en que no pueda expresar mi voluntad acerca de los tratamientos médicos que
se me vayan a aplicar, deseo y pido que esta Declaracion sea considerada como expresion
formal de mi voluntad, asumida de forma consciente, responsable y libre, y que sea
respetada como documento de instrucciones previas, testamento vital, voluntades
anticipadas o documento equivalente legalmente reconocido.Considero que la vida en
este mundo es un don y una bendicioén de Dios, pero no es el valor supremo absoluto. Sé
que la muerte es inevitable y pone fin a mi existencia terrena, pero desde la fe creo que
me abre el camino a la vida que no se acaba, junto a Dios.

Por ello, yo, el que Suscribe .o e

...................................... ,desexo...............,NACIAO Nttt
con fecha ...l , con DNI 0 pasaporte
N e y tarjeta sanitaria o codigo de identificacion
personal

N0 ..., con
OMICTHO @I ...ttt e et
(ciudad, calle, nimero) y

con numero de teléfono ...l ,
MANIFIESTO:

Que tengo la capacidad legal necesaria y suficiente para tomar decisiones libremente,
actuo de manera libre en este acto concreto y no he sido incapacitado/a legalmente para
otorgar el mismo: Pido que, si llegara a padecer una enfermedad grave e incurable o a
sufrir un padecimiento grave, cronico e imposibilitante o cualquier otra situacion critica;
que se me administren los cuidados basicos y los tratamientos adecuados para paliar el
dolor y el sufrimiento; que no se me aplique la prestacion de ayuda a morir en ninguna
de sus formas, sea la eutanasia o el “suicidio médicamente asistido”, ni que se me
prolongue abusiva e irracionalmente mi proceso de muerte. Pido igualmente ayuda para
asumir cristiana y humanamente mi propia muerte y para ello solicito la presencia de un
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sacerdote catdlico y que se me administren los sacramentos pertinentes. Deseo poder
prepararme para este acontecimiento final de mi existencia, en paz, con la compaiiia de
mis seres queridos y el consuelo de mi fe cristiana. Suscribo esta Declaracion después de
una madura reflexion. Y pido que los que tengais que cuidarme respetéis mi voluntad.

Designo para velar por el cumplimiento de esta voluntad, cuando yo mismo no pueda

hacerlo, - TN DNI
., domicilio en . e cererreerenenee 2 ¥ teléfono

.y designo como sustituto de este representante legal para el caso de que

éste  no pueda 0  quiera  ejercer esta  representacion a
............................................................................................ , DNI
e domicilio en

y teléfono

Faculto a estas mismas personas para que, en este supuesto,
puedan tomar en mi nombre, las decisiones pertinentes. En caso de estar embarazada,
pido que se respete la vida de mi hijo. Soy consciente de que os pido una grave y dificil
responsabilidad. Precisamente para compartirla con vosotros y para atenuaros cualquier
posible sentimiento de culpa o de duda, he redactado y firmo esta declaracion.

Firma: Fecha: DNI: (CEE, 2021)

La puesta en marcha de esta institucion ha tenido defensores y detractores. Tanto

los unos como los otros fundamentan sus argumentos en razones filoséficas, religiosas,

¢ticas y hasta econdmicas. Siguiendo la obra de Juan C. Siurana (2005) podemos agrupar

los argumentos a favor y en contra de las Voluntades Anticipadas de la siguiente forma:

a). Argumentos a favor:

l.

Los defensores piensan que, ya que las decisiones han de ser tomadas de todas las

formas, lo preferible es que reflejen los valores de los pacientes.
Que tienen un valor indicativo sobre las preferencias de las personas
Posibilitan que la persona exprese su voluntad mientras es capaz de hacerlo.

Los opuestos al paternalismo consideran que es un gran recurso en manos de los
pacientes para superar el paternalismo de la “conspiracién del silencio” que

practican los profesionales en complicidad con las familias del enfermo.

Dicen que, en general, las personas desean realizarlas cuando se les explica
adecuadamente en qué consisten. Afirmacion que no concuerda con los datos de
los registros en Espafia. Aunque todavia no existen datos oficiales al respeto,

existe una fundada impresion que el nimero de registros es muy bajo.
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6. Permite que la persona defina qué es calidad de vida y reduce el sufrimiento.

7. Algunos piensan que ahorra el gasto sanitario, en la medida que evita prolongar

innecesariamente tratamientos que son en gran medida futiles.

8. Desde la perspectiva juridica, evita que los jueces carguen el peso de las
decisiones en la opinion del médico y, ademads, reduce el recurso a los tribunales

para tomar decisiones sobre cuidados de la salud.
b) Argumentos contra:
1. La persona podria haber cambiado de opinidn si no hubiera perdido la capacidad.
2. No se puede prever ni la situacion especifica futura ni cbmo nos sentiremos.
3. Pueden, haberse producido olvidos en el momento de la redaccion

4. Se puede eliminar el encarnizamiento terapéutico sin necesidad de recurrir a

documentos de instrucciones previas.

5. Se corre el riesgo de renunciar al tratamiento antes del tiempo. Porque no sabemos

qué avances se pueden producir en las investigaciones biomédicas.

6. Fomentan la medicina defensiva. Este es un aspecto que se atribuye también al

consentimiento informado.

7. La vida de los seres humanos estd determinada por el Creador: Los hombres no

pueden programar su final
8. Refuerza el individualismo.

Si analizamos el relato de Juani, antes expuesto, podriamos encontrar dos
posturas, ambas suficientemente fundamentadas. Una postura, defensora de la autonomia
individual, puede perfectamente defender que el Testamento Vital de Juani es claro; por
lo tanto, se deberia respetar sus preferencias. E incluso alguien podria sugerir que una
demanda judicial seria justa en caso de incumplimiento. Si no se tiene en cuenta una
decision tan bien razonada y libre de esta persona ;para qué sirve entonces realizar

instrucciones previas? No tener en cuenta una decision claramente expresada en un

74



documento de estas caracteristicas es, sencillamente, una vulneracion del respeto a la

autonomia de la persona.

Otra postura, que denominamos de beneficencia, podria argumentar desde otro
punto de vista que el problema de Juani se debe a la acciéon de una medicacion, cuyo
mecanismo conocemos. Es una situacion reversible con un 75% de éxito. Es un porcentaje
alto respecto al 25% de posibilidad de riesgo. Quizas cuando Juani redact6 su Testamento
Vital no conocia que hubiera situaciones que pueden ser reversibles si los profesionales
son competentes en el manejo de la reanimacion. El no hacerlo, seria como privarle de
un bien que ella aprecia. Aunque ella rechaza la posibilidad de la reanimacion, por otro
lado, expresa deseos de seguir viviendo, en la medida que desea ver su equipo, el Espariol,
ganar la liga. ;Este deseo no podria indicar que ella realmente desea seguir viviendo?

Incluso en caso de una demanda judicial, los argumentos a favor de la reanimacion son

defendibles.

La segunda argumentacion es, a nuestro juicio, una manifestacion de
responsabilidad ética, se ajusta mas al criterio de prudencia y, sobre todo, no se abandona
a la usuaria a su suerte. En este caso, las razones de beneficencia (hacer el bien) son
¢ticamente defendibles en detrimento de la autonomia. Este relato también puede ser
analizado desde el punto de vista de la no-maleficencia (no danar). El no reanimar habria

sido, en nuestra opinidn, un acto de maleficencia por omision.

2.1.3. La cuestion de la capacidad

El consentimiento informado y las voluntades anticipadas estdn intimamente
ligadas con la cuestion de la capacidad, pues, si tenemos en cuenta los requisitos de
Beauchamp y Childress sobre el individuo auténomo, para tomar decisiones en cualquier

de los ambitos de la vida es necesario poseer esta capacidad.

Por otro lado, la comprensibilidad de la informacion para poder tomar cualquier
decision, se atribuye normalmente a tres factores: a) la actitud y aptitud del emisor, esto
es, de quien comunica la informacion; b) el contexto en que se produce la comunicacién
(circunstancias de urgencia o vitales, diferencias culturales, lugar, etc.); y c) las

condiciones personales, esto es: las condiciones intelectuales, psicoemocionales,
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culturales, especialmente el lenguaje, del individuo receptor de la informacion. Este
ultimo aspecto es muy importante tanto para decisiones en el ambito médico como para

el testamento vital.

La cuestion de la capacidad y su evaluacion, dice Pablo Simon, sigue siendo uno
de los temas no resueltos por la bioética en general y por la teoria del consentimiento
informado en particular (Simoén, 2008). La capacidad es una de las condiciones esenciales
que permitiria al profesional considerar el grado de autonomia que se requiere a un
individuo para la toma de decisiones que le afectan. Los interrogantes que se derivan de
esta afirmacion son inmediatos. ;Qué capacidad? ;Coémo podemos conocer cudnta
capacidad tiene un sujeto para decidir en relacion a las cuestiones que le afectan? ;Esa

capacidad permite al individuo decidir de la misma forma y en todas las circunstancias?

El primer interrogante a analizar es la cuestion terminoldgica y conceptual. La
primera constatacion es que tanto la literatura en bioética como los textos juridicos no son
claros en el uso de este término. El contexto anglosajon ha venido utilizando dos términos
diferentes para describir este concepto: competency, (competencia) término juridico que
se refiere a las aptitudes de los sujetos para ejercer sus derechos. En el derecho espafiol
equivaldria a “capacidad de derecho” o “legal”; y capacity, (capacidad) término
psicoldgico-clinico que habitualmente utilizan los profesionales del ambito clinico y
social para describir las aptitudes psicologicas necesarias para realizar determinadas
acciones. Su equivalencia en espafiol seria “capacidad de hecho” o “natural” (Simon,
2008, pp. 325 -348). En Espaiia, se ha extendido el uso del concepto competencia para
referirse a la segunda traduccion del término, aunque algunos autores los usan

indistintamente.

A este respeto, Pablo Simodn, coincidiendo con Juan Carlos Siurana, opinan que
“deberiamos tratar de generalizar el uso del término capacidad, referido a la capacidad de
obrar, esto es, la que se refiere a las condiciones que permiten a las personas ejercer
efectivamente sus derechos y cumplir sus obligaciones™ (Simén, 2008, p. 328; Siurana,
20006, p. 230). Los autores consideran que, en realidad, tanto la “capacidad de obrar legal”
como la de “obrar de hecho” estan estrechamente relacionadas, porque, la capacidad de
obrar de hecho o natural tiene siempre un correlato juridico, la de obrar de derecho. Por
eso sugieren una traduccion simultanea de ambos términos, pues, en su opinion coincide

con la propuesta que en su momento hizo la President’s Comission. Esta comision
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describio tres componentes de la capacidad (capacity) para la toma de decisiones: 1) la
posesion de valores y metas, 2) la aptitud (ability) para comunicar y comprender la
informacion, y 3) la aptitud para razonar y deliberar. A partir de esta descripcion
recomendo el término “capacidad”, porque el concepto competencia (competence) es un

término meramente juridico.

Sin embargo, en la Ley 8/2021 de 2 de junio, por la que se reforma la legislacion
civil procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su
capacidad juridica, el concepto de “capacidad de obrar” ha desparecido, tal como
denuncia Arnau Moya. En la opinién de este autor “no es de recibo que una expresion
plenamente consolidada en nuestro ordenamiento juridico como es capacidad de obrar
no sea utilizada en un texto legal que va referido a la posibilidad del ejercicio de los
derechos de las personas con discapacidad” (Moya, 2022, p. 561). La nueva Ley ha
optado por utilizar la expresion “capacidad juridica”, que se refiere tanto a la titularidad
de los derechos como a la capacidad para ejercerlos, en sintonia con la Convencion sobre
los derechos de las personas con discapacidad, aprobada en Nueva York en 2006. Por
eso, en el preambulo de la Ley 8/2021, en su apartado tercero, se deja claro que la
finalidad de la reforma es proporcionar el apoyo que las personas con discapacidad
puedan necesitar en el ejercicio de su “capacidad juridica”, lo que torna igual a todos los
seres humanos, tengan o no capacidad, “desde el respeto de la voluntad, deseos y
preferencias™ y establece las medidas de apoyo necesarias en caso de que se precise con

el fin de garantizar sus derechos.

El segundo interrogante se refiere a la complejidad en la medicion de la capacidad,
o sea, la dificultad a la hora de determinar el grado de capacidad de un individuo. Partimos
de la consideracion de que, en todas las profesiones de ayuda, la evaluacion de cualquier
realidad humana se basa siempre en un juicio probabilistico, y no de certeza. La Ley
41/2002, ha otorgado la responsabilidad de determinar la capacidad o incapacidad de las
personas a jueces, notarios y médicos. Esto supone una dificultad anadida para el &mbito

de intervencion social, por ejemplo, cuyas consecuencias analizaremos mas adelante.

De acuerdo con Pablo Simén (2008) son dos las perspectivas que han abordado la
cuestion de la medicion de la capacidad: la psiquiatrica y la neuroldgica. La perspectiva
psiquiatrica establecio, en el primer intento, cinco criterios para evaluar la capacidad tanto

en ambito clinico como judicial: 1) capacidad de expresar una eleccion; 2) razonamiento
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en la toma de decision; 3) motivacion razonada; 4) comprension de riesgos, beneficios y
alternativas del tratamiento (incluyendo en no tratamiento; 5) comprension de todos los
elementos relevantes de la decision y consentimiento. Pero estos criterios, desarrollados
en un contexto de psiquiatria forense, no han resuelto dos cuestiones: 1) ;Qué papel juega
el tipo de decision en la evaluacion de la capacidad y qué estandares son necesarios para
el cumplimiento de estos criterios? Esto es, jes lo mismo decidir sobre una sujecioén
mecanica o sobre si tomar un tratamiento via oral o via intravenosa? 2) ;Qué estandares

miden un tipo de decision u otra?

En 1988, Thomas Grisso y Paul S. Appelbaum reformularon los cinco criterios y
los redujeron a cuatro: 1) understanding, comprension del problema, tratamiento y riegos
y beneficios; 2) appreciation, tener consciencia de la situacion de salud y de los objetivos
del tratamiento propuestos; 3) reasoning tener un razonamiento ldgico- secuencial,
logico-comparativo y légico-predictivo de las consecuencias de las decisiones y
consistencia interna de esas decision; 4) expressing a choice, eleccion y expresion de la
decision. El paciente debe tomar una decision coherente con su razonamiento anterior
(Appelbaum y Grissol, 1988; Simon, 2008, Badia, 2021, pp. 31-52; Martinez, 2002, pp.
75-83)

En la opinion de Pablo Simodn estos criterios tuvieron gran impacto en la actividad
de los profesionales sanitarios. Sin embargo, al estar enmarcado en un ambito muy

concreto, el psiquiatrico, se cuestiona su validez para otros contextos asistenciales.

En el mismo afio, Michael P. Alexander introduce la perspectiva neurologica con
un artigo titulado Clinical Determination of Mental Competence, publicado en Archives
Neurology. En esta publicacion, Alexander considera la necesidad de incorporar al
estudio de los elementos psicoldgicos de toma de decision, su base biologica. Sugiere el
estudio de los mecanismos neocorticales y limbicos en el proceso de toma de decisiones,
0 sea, lenguaje, memoria y sistema limbico (Alexander, 1988, pp. 23-26). Un individuo
tendra conciencia de que se le pide que tome una decision si, tanto los mecanismos
neocorticales - que permiten mantener la comunicacion - como el sistema limbico - que
permite controlar la dimension volitiva y emocional - estan intactos. Para conocer si un
sujeto puede procesar informacion, emitir respuestas y consecuentemente iniciar el

proceso de toma de decision, el profesional necesita conocer en qué condiciones estan las
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siete actividades mentales bésicas: 1) atencion; 2) memoria; 3) lenguaje; 4) percepcion

espacial; 5) capacidad de calculo; 6) razonamiento y 7) funcidn ejecutiva.

Freedman, Stuss y Gordon (1991, pp. 203-208) proponen la realizacion de
actividades cognitivas necesarias para un buen funcionamiento de la capacidad, en las
areas de 1) attention, evitar atencion dispersa); 2) language, comprension de la
informacion bésica a través de lenguaje oral, escrita y comprension lectora; 3) memory,
retencion de la informacion a través de la memoria reciente y remota y 4) frontal lobe

function, la consciencia y juicio en relacion a las cuestiones que estén en debate

A partir de aqui, la perspectiva neuroldgica establece cuatro criterios para la
evaluacion de la capacidad: 1) atencion, 2) lenguaje, 3) memoria y 4) funcion ejecutiva,
que son los criterios que habitualmente se usan a través de los tests propios de este dmbito,
por ejemplo, el Minimental de Folstein, creado en 1975, que ha tenido varias adaptaciones
al espafiol con el nombre de Mini-Mental Cogniscitivo (MEC) (Llamas-Velasco, et al,

2015).

La version de la perspectiva neurologica, en Espafia, es el denominado
Documento Sitges 2009 (Borda y Robles, 2009), un estudio con el objetivo de evaluar la
capacidad de toma de decisiones en las personas que padecen demencia. Se ha criticado
igualmente por tratarse de un trabajo cuyos criterios estdn muy orientados para

profesionales de la neurologia.

Otro intento por definir criterios y el grado de cumplimiento de estos criterios
viene de la obra de James F. Drane (1985) con su concepto de Escala Movil. Drane trata
de dar respuesta a una de las cuestiones que, tanto la perspectiva psiquidtrica como
neurologica, en su opinioén no supieron resolver. Parte de la consideracion de que, en un
contexto de ayuda, el grado de la capacidad de un individuo esté directamente relacionado
con el tipo de decision a tomar. Rechazar una practica diagndstica necesaria para conocer
la dimension de un problema diabético, por ejemplo, requiere mas capacidad que rechazar
una actividad de ocio, por ejemplo, salir de excursion. La idea de Escala Movil, viene a
decir que la capacidad es una “/inea continua”. Por tanto, para ajustar los diferentes tipos
de decisiones que un individuo puede tomar, es necesario establecer un punto de corte
que va desde la incapacidad total a la capacidad absoluta. Y este punto de corte no es fijo,

sino movil, y que se mueve en funcion de la clase de decision que estd en juego y cudl es
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su nivel de complejidad. Por esta razon, Drane estableci6 tres niveles de dificultades en

la toma de decisiones:

Nivel 1: En este nivel ubica decisiones de consentimiento a un tipo de intervencion
de elevado beneficio y bajo riesgo para la persona. Y rechazo de intervenciones con altos

riegos y escasos beneficios. En este nivel la mayoria de las personas son capaces.

Nivel 2: En este nivel se situarian decisiones de rechazo a procedimientos de
ayuda médica de eficacia dudosa. Aqui se requiere una capacidad media para comprender

y elegir.

Nivel 3: En este nivel encontrariamos las decisiones de rechazar intervenciones
de alto beneficio y con bajo riesgo o, por el contrario, consentir un tipo de intervencioén
con alto riesgo y escaso beneficio. Aqui se requiere maxima capacidad que comprenderia
la apreciacion de la realidad y la decision racional. Segun el autor, en este nivel, hay pocas
personas capaces. En cada nivel, el autor sefiala los diversos estados mentales que podrian
determinar la capacidad o incapacidad del individuo para la toma de decision (Drane,

1985; Couceiro, 1999, pp. 163 — 176)

Juan C. Siurana comenta que esta claro que para Drane, la capacidad se determina
en funcion de las consecuencias de las decisiones que el individuo toma (Siurana, 2006),
y Pablo Simoén afiade que Drane reintroduce un tipo de paternalismo al ejercicio de la
autonomia de los sujetos, porque valorar la complejidad de una decision clinica, por
ejemplo, no esta al alcance de cualquier persona. Quien conoce mejor los aspectos de la
complejidad de una decision clinica es el médico y, por tanto, quien realmente decide es

¢l (Simén, 2008).

En la opinién de Pablo Simoén, en Espaiia, no hay todavia instrumentos validos
que ayuden a establecer criterios y estandares en la evaluacioén de la capacidad de los
pacientes para la toma de decision sobre cuestiones de salud que les afectan. Este
problema es alin mayor en el 4mbito de la intervencion sociosanitaria. Por eso surge la
pregunta que se podria hacer a los profesionales que atienden personas mayores con
déficits cognitivos, en el contexto de la intervencion sociosantaria: /cudl es el auténtico
criterio para considerar la capacidad o incapacidad de los usuarios y, en base a ella, tomar

decisiones y orientar a las familias?
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Un aspecto muy vinculado a la capacidad es la cuestion de la voluntariedad en las
decisiones que las personas toman. Beauchamp y Childress (2002) y Martinez (2002, p.
82) opinan, como ya vimos, que la voluntariedad es una condicion necesaria y suficiente
para que los actos puedan ser considerados autonomos. Para estos autores, un acto es
voluntario cuando el agente actua sin estar sometido a un control por influencia externa.
Admiten que la voluntariedad, asi como la capacidad tiene grados. Por eso no toda
influencia es negativa en el proceso de toma de decision. Hay influencias que producen
efectos de control, como son la coaccion y la manipulacion. Pero hay otro tipo de
influencia, como la persuasion, que si se utiliza adecuadamente puede ser benigna. Se
entiende por coaccion, cuando hay una amenaza creible para controlar a otra persona: Por
ejemplo, cuando una hija o hijo dice a su madre: “si no ingresas olvidate de mi, te quedas
sola”. Lo que estos autores no aclaran es la expresion de “amenaza creible”. ;Creible para
quién? Entendemos que una amenaza sera creible cuando el destinatario de la amenaza lo
perciba y lo viva como tal, independientemente de la intencion del autor. En el ambito de
personas mayores, con frecuencia encontramos que algunos hijos o sobrinos amenazan a
sus padres o tios como mecanismo de chantaje para que €stos acepten el ingreso y, a
continuacion, ellos mismos dicen: “sélo lo he hecho para ver si reacciona, realmente no
pensaban cumplir la amenaza”. A menudo, la amenaza produce efectos en el anciano vy,

finalmente, éste acepta ingresar, por temor a perder el contacto con los suyos.

Otro factor que provoca influencia en las decisiones no auténomas es la
manipulacion, que consiste en lograr que otra persona haga lo que el manipulador quiere,
a través del miedo o de promesas falsas. La ocultacion de la informacion suele formar
parte del mecanismo de la manipulacion. Este es un hecho muy frecuente en los

subprocesos de ingreso en las instituciones.

Por 1ultimo, la influencia que pudiera considerarse benigna es la persuasion, que
consiste en convencer al otro, mediante el proceso de razonamiento. Pero Beauchamp y
Childress advierten que la persuasion puede ser una forma de manipulacion cuando se
usa la figura y poder de una persona que es significativa para el anciano, por ejemplo,
utilizar el médico de familia o un hijo sacerdote o de gran reputacion social para influir

en la decision del anciano hacia un determinado acto.

Parece claro que el proceso de toma de decision, en cualquier esfera de la vida, es
altamente compleja, los instrumentos propuestos para medir la capacidad de los
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individuos para procesos vitales como la salud o final de la vida, se antojan insuficientes
y limitados.

2.2. El ejercicio de la autonomia en colectivos vulnerables

En este apartado analizaremos la utilizacion de uno de los instrumentos que dan
soporte al principio de autonomia en la préctica asistencial, el consentimiento informado
en colectivos vulnerables. Hemos tomado como grupos vulnerables 1) las personas
mayores institucionalizadas; 2) personas con trastorno mental grave y 3) personas
inmigrantes. Existen otros colectivos vulnerables, sin duda, pero, por razones de tiempo
y preferencia, hemos optado abordar a estos tres grupos, cuyo impacto en el sistema de

salud y sociosanitario nos parece evidente.

El objetivo de este apartado es reflejar las dificultades practicas en la aplicacion
del consentimiento informado como expresion del ejercicio de autonomia en el proceso
del cuidado a los colectivos que hemos seleccionado. Para facilitar la comprension del

analisis de cada colectivo, iniciaremos el desarrollo de cada colectivo con un breve relato.

El Diccionario de la Lengua Espafiola define vulnerable: “que puede ser herido o
recibir lesion fisica o moral”. Por tanto, entendemos por vulnerable aquella persona que
estd en riesgo o con probabilidad de sufrir algun tipo de lesién debido a cambios en sus
condiciones ambientales y sociales o por sus condiciones personales, unidos a la

incapacidad de respuesta del individuo.

Lydia Feito (2007, p. 7) coincide con la descripcion del Diccionario, pero anade:

el termino vulnerabilidad encierra una gran complejidad. Hace referencia a la
posibilidad del daiio, a la finitud y a la condicién mortal del ser humano. Sin embargo,
tiene diversas dimensiones. Al menos una dimension antropologica, que afirma la
condicion de vulnerabilidad del ser humano en cuanto tal, y una dimension social, que
subraya una mayor susceptibilidad generada por el medio o las condiciones de vida,

dando lugar a “espacios de vulnerabilidad” y “poblaciones vulnerables”.

Siguiendo esta descripcion, nuestra reflexion se va a centrar en factores de riesgo
de situaciones de vulnerabilidad. Factores de riesgo relacionados con aspectos del

deterioro fisico o mental, depender de otras personas por razones de salud fisica, mental

82



o econdmica, la carencia de recursos materiales y econdmicos, el aislamiento social, entre
otros. La presencia de estos elementos puede conducir al fendmeno del maltrato y abuso
(Consejo General del Poder Judicial, 2009). Por eso se habla de maltrato fisico, psiquico,
econdmico, entre otros. En geriatria se entiende que el incremento de la vulnerabilidad se
traduce en sindrome de fragilidad, y ésta incide en la incapacidad del anciano (Arriola,

2003).

Las personas mayores, son vulnerables porque pueden ser objetos de abusos por
razones de pobreza o por poseer bienes. El abuso econdmico en personas mayores,
habitualmente se produce por uso indebido de sus bienes por parte de algin familiar o
cuidador. Pero junto a los factores econdmicos, lo que caracteriza la vulnerabilidad de los
mayores es la edad y los problemas derivados de ellos: el deterioro fisico y mental,
depender de otras personas para llevar a cabo su proyecto de vida y el aislamiento social.
La vulnerabilidad de las personas mayores se debe fundamentalmente a razones
psicofisicas. Los escritos sobre maltrato y abuso a personas mayores son abundantes. Pero
este trabajo no tiene por objetivo reflexionar sobre el maltrato, sino tratar de entender

como ejercer la autonomia en condiciones de vulnerabilidad.

Los principales factores de vulnerabilidad en personas con trastornos mentales
graves son la ausencia de consciencia sobre la propia enfermedad y el estigma, que
conduce a la exclusion social y al abandono familiar, pues, “las personas que padecen
trastornos mentales graves son uno de los grupos que padece mayor exclusion social. El
estigma, comun en la mayoria de los trastornos mentales, es la dimension mas destructiva

e incapacitadora de la esquizofrenia” (Sambrano y Lopez, 2013, p. 83).

Las personas inmigrantes son vulnerables por las siguientes razones: condiciones
de ilegalidad, carencia de recursos econdmicos suficientes, no acceso a bienes culturales
y escaso manejo del idioma del pais de acogida y realizar actividades en un d&mbito de
economia sumergida. Los individuos que se encuentran en esta situacion tienen riesgo de
sufrir algun tipo de abuso o discriminacion, es decir, algin tipo de dafio. La vulnerabilidad
de este colectivo es una vulnerabilidad econdmica y cultural, esto es, por razon de pobreza
material y cultural. Siguiendo la légica geriatrica, estamos en condiciones de afirmar que
el incremento de factores de vulnerabilidad, en este colectivo, se traduce también en

exclusion social.
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Si la autonomia es la capacidad de toma de decisiones, a través de sus instrumentos
— consentimiento informado o directrices anticipadas, reuniendo una serie de requisitos
como la capacidad cognitiva y afectiva y voluntariedad, es decir, ausencia de factores de
coaccidn, nos preguntamos si los pacientes o personas, en situacion de vulnerabilidad,
como los colectivos que acabamos de describir, sin suficiente capacidad para entender la
informacion material, estan en condiciones del ejercer su autonomia en las mismas
condiciones que el resto de las personas. Y si no, ;qué es necesario hacer para adecuar

este principio a esta realidad concreta?

2.2.1. El gjercicio de la autonomia en colectivos vulnerables a la luz de la Ley 8/2021.

En el afio 2021 entro en vigor la Ley 8/2021, por la que reforma la legislacion civil
procesal para el apoyo a las personas con discapacidad en el ejercicio de su capacidad
juridica. Se trata de una adecuacion del ordenamiento juridico espanol a la Convencion

de Nueva York, de 2006, sobre los derechos de las personas con discapacidad.

La Convencion, en su articulo 1, establece que su proposito es “promover,
proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover
el respeto de su dignidad inherente”. Define personas con discapacidad todas “aquellas
que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo o que,
al interactuar con diversas barreras pueden impedir su participacion plena y efectiva en

la sociedad, en igualdad de condiciones™ (Moya, 2022, pp. 537 — 538)

En el articulo 12, la Convencidn exhorta a los Estados signatarios: a) a reconocer
que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones
con los demas en todos los aspectos de la vida; b) los Estados deben adoptar las medidas
pertinentes para propiciar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que pueden
necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica; c) establecer garantias para respetar el
ejercicio de la capacidad juridica de las personas en situacion de discapacidad. Con este
articulo, en la opinion de Antonio Garcia Pons, la Convencion establecio el paradigma de
los apoyos — que veremos mas a frente -, “que es la piedra angular de todo sistema, pues
esto pasa a representar el motivo central del cambio legislativo” en el ordenamiento

juridico espafiol. Se pasa del tradicional modelo de la discapacidad, basado en la
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sustitucion y en la menor capacidad, al otro cuyo “centro neuralgico reside en los apoyos
a la capacidad de la persona y sus potencialidades” (Pons, 2013, p. 66; Yague, 2019, pp.
142 -143).

El preambulo de la Ley 8/2021 recoge estos aspectos novedosos de la Convencion
e introduce un cambio en el sistema del ordenamiento juridico espafiol en el que
predominaba el concepto de sustitucion en la toma de decisiones que afectan a las
personas con discapacidad por otro basado “en el respeto a la voluntad y las preferencias
de la persona quien, como regla general sera la encargada de tomar sus propias
decisiones”. La autonomia de la persona con discapacidad para tomar sus propias
decisiones “constituye uno de los principios fundamentales de la reforma (Moya 2022, p.

538).
El preambulo destaca tres principios que sustentan esta nueva ley:

1) el respeto a la voluntad y a las preferencias de la persona con discapacidad que
se extiende a toda la normativa y procesal modificada. La nueva ley proclama la
sustitucion del modelo de tutela en la toma de decisiones que afectan a las personas con
discapacidad, por otro basado en el respeto a la voluntad y las preferencias de la persona
con discapacidad. A partir de esta ley, es la persona con discapacidad encargada de tomar
sus propias decisiones. Como consecuencia, las medidas de apoyo deben ser de caracter
voluntario. “Solo se aplicaran medidas de apoyo judicial o legal como el defensor judicial
o la curatela en los casos de defecto o insuficiencia de la voluntad de la persona de que

se trate”. (art. 249). Estamos ante una clara posicion autonomista de la ley.

2) El concepto “medidas de apoyo™ a la persona con discapacidad aparece como
idea central de esta nueva regulacion, de modo que la incapacidad deja de ser la razon

central para la proteccion de las personas con discapacidad.

El articulo 249 de la ley reza que las “medidas de apoyo a las personas mayores
de edad o emancipadas que las precisen para el adecuado ejercicio de su capacidad
juridica tendran por finalidad permitir el desarrollo pleno de su personalidad y su
desenvolvimiento juridico en condiciones de igualdad™. Pero éstas deben fundamentarse
“en el respeto a la dignidad de la persona y en la tutela de sus derechos fundamentales™

(Moya, 2022, p. 543).
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Como consecuencia, las personas o profesionales que vengan a prestar ese apoyo

deberan de hacerlo

atendiendo a la voluntad, deseos y preferencias de quien lo requiera. Igualmente
procuraran que la persona con discapacidad pueda desarrollar su propio proceso de toma
de decisiones, informandole, ayudandola en su comprension y razonamiento y facilitando
que pueda expresar sus preferencias. Asimismo, fomentaran que la persona con
discapacidad pueda ejercer su capacidad juridica con menos apoyo en el futuro (art. 249,

parrafo 2°).

3) La ley establece como principal medida de apoyo de naturaleza juridica la
curatela, desapareciendo asi la figura de tutela que se reserva unicamente a la proteccion

de menores.

Las medidas de apoyo, como ya hemos dicho, pueden ser de caracter voluntario y
legal (art. 250), y dentro de las juridicas, a ley distingue medidas asistenciales y
representativas, en funcion del nivel de discapacidad: a) las personas que pueden tomar
sus propias decisiones, se les aplica medidas de caracter voluntario (arts. 256 a 262); b)
aquellas que manifestaren insuficiencia de la voluntad o falta de voluntad necesitaran
medidas de apoyo judicial, curatela o defensa judicial, siendo la curatela como la principal
medida de apoyo (arts. 275 a 294). La defensa judicial, como medida de apoyo ha de
aplicarse cuando exista conflictos de intereses entre la figura de apoyo y la persona con
discapacidad o cuando, puntualmente, la figura de apoyo esta imposibilitado de actuar

(arts. 295 a 298)

Esta agrupacion de personas con discapacidad y su posibilidad en la toma de
decision sintoniza, de alguna forma, con el articulo 26 de la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion
de dependencia, donde se establece tres grados de dependencia: el grado I, dependencia
moderada, cuando la persona necesita apoyo para realizar actividades de vida diaria
(AVD) y algunas instrumentales, como ir a comprar, hacer gestion en el banco, entre
otras. Grado II, dependencia severa, en la que la persona necesita ayuda para realizar
actividades basicas de la vida diaria dos o tres veces al dia, por tanto, no requiere apoyo
de modo permanente. El grado I1I, gran dependencia, cuando la persona necesita ayuda

permanente de un cuidador para todas sus actividades de vida diaria, por pérdida total de
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autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial. En la opinién de Moya (2022, p. 545),
la Ley 8/2021, en su formulacién, tuvo, de hecho, en cuenta la clasificacion de la Ley
39/2006, asi como el articulo 2 de la Ley 41/2003 de 18 de noviembre, de proteccion

patrimonial de las personas con discapacidad, y la Normativa Tributaria.

En relacion a las medidas de sustitucion, la Ley 8/2021 es perentorio en afirmar
que la nueva reglamentacion tiene como enfoque el respeto a la voluntad de la persona
con discapacidad. Pero, acto seguido, vienen la siguiente pregunta: ;Si la voluntad de la
persona con discapacidad es lo que determina las acciones de los prestadores de las
medidas, que pasa con aquellas personas que no pueden expresar sus preferencias o que

tomen decisiones que vayan en contra de sus propios intereses?

En el tercer paragrafo del articulo 249 aparece una excepcion y se afirma que

en caso excepcional, cuando, pese a haberse hecho esfuerzo considerable, no sea posible
determinar la voluntad, deseos y preferencias de la persona, las medidas de apoyo podran
incluir funciones representativas. En este caso, en el ejercicio de esas funciones se debera
tener en cuenta la trayectoria vital de la persona con discapacidad, sus creencias y valores,
asi como los factores que ella hubiera tomado en consideracion, con el fin de tomar la

decision que hubiera adoptado la persona en caso de no requerir representacion.

En este aspecto concreto, la Ley 8/2021, introduce una dimension contextual y
relacional de la toma de decision, pues, tener en cuenta la trayectoria vital de la persona
es un acto que es realizado por otras personas, que interpretan y actualizan la voluntad de
aquel que ya no pude expresar su voluntad y preferencias sobre cuestiones que le afectan.
En ausencia de la capacidad para expresar sus preferencias, la ley no deja desprovisto de
proteccion, pero si prevé la sustitucion por un representante legal. La representacion, dice
la ley, puede ser asumida por un defensor judicial o por un guardador de hecho, o sea,
aquella persona que viniera ejerciendo adecuadamente la guardia de hecho de una persona
con discapacidad (art. 263). El articulo 250 deja bien claro que la guardia de hecho, como
medida de apoyo, no podra ser ejercida por quienes “en virtud de una relacidon contractual,
presten servicios asistenciales, residenciales o de naturaleza analoga a la persona que

precisa el apoyo”

El aspecto més controvertido de la Ley es la supresion del concepto “interés
superior” de la persona con discapacidad. Como ya venimos afirmando, la Ley 8/2021 ha

pretendido cambiar un sistema de toma de decisiones, que afectan a la persona con
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discapacidad, basada en la sustitucién por otro que se fundamenta en el respeto a la
voluntad y preferencias de la persona que, como regla general debe ser el actor de sus
propias decisiones. Desde esta Optica, la Ley 8/2021, en su predmbulo, ha sustituido la
expresion de la ley anterior, “interés superior” de la persona con discapacidad por otra,

“mejor interpretacion de su voluntad y preferencias”™.

En la opinién de algunos autores como Angel Perera (2021) y Moya (2022), la
supresion de esta expresion ha sido un error porque puede haber casos, en que haya una
clara necesidad asistencial, no tanto por razones de deterioro cognitivo, pero si, cuando
existe un deterioro personal, una degradacion social que impida a la persona ejercer sus
derechos y las necesarias relaciones con otras personas de su entorno. Se trae como
ejemplo, personas con Sindrome de Diogenes. Perera (2021) menciona sentencias del

Tribunal Supremo e destaca la STS 6 mayo (RJ2021, 2381) en el que se afirma que

el interés superior del discapacitado se configura como un principio axioldgico basico en
la interpretacion y aplicacion de las normas reguladoras de las medidas de apoyo, que
recaigan sobre las personas afectadas [...]. La finalidad de tal principio radica en velar
preferentemente por el bienestar de la persona afectada; adoptandose las medidas que
sean mas acordes a sus intereses, que son las que han de prevalecer en colision con otros

concurrentes.

En el contexto actual, tenemos que reconocer que es un gran avance que el nuevo
sistema, protector de las personas con discapacidad, se base en el respeto a la voluntad y
preferencias de la persona con esas caracteristicas y que, como regla general, sea esta el
protagonista de sus propias decisiones. Pero la pregunta que surge a continuacion es:
(Qué pasa si la persona con discapacidad decida por una opcidn que, objetivamente, va

en contra de sus propios intereses?

En la opinion de Moya (2022, p. 556), una cosa es el ejercicio de autonomia, de la
libertad de la persona con discapacidad y otra muy distinta es el cardcter de supremacia
que la Ley 8/2021 concede a la voluntad, a la autonomia o autodeterminacién de la
persona con discapacidad en la toma de decisién sobre aspectos que le afectan. El
mantenimiento del principio “del interés de la persona con discapacidad”, continua Moya,
puede ser “un mecanismo de precaucion” para evitar que la persona se perjudique a si

misma.
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En sintesis, podemos concluir que la Ley 8/2021 tiene una vision, globalmente, mas
centrada en la autonomia personal, en la medida en que pone énfasis y da primacia a la
voluntad y preferencias de la persona con discapacidad para la toma de decisiones,
inclusive en el contexto asistencial. La comunidad, sus instituciones y profesionales
tienen como principal deber criar mecanismos de salvaguarda e garantias que consiste en
proporcionar medidas de apoyo, de naturaleza voluntaria o legal para que la persona con
discapacidad sea el actor de sus propias decisiones. Excepcionalmente, la comunidad
podra hacer uso de medidas de sustitucion cuando exista insuficiencia de la voluntad de

la persona con discapacidad, o sea, vulnerable.

2.2.2. Personas mayores dependientes institucionalizadas
Iniciamos este apartado con el siguiente relato:

Dria. Josefa* es una sefiora de 76 aiios que lleva ingresada en una Residencia
cuatro semanas. Su ingreso fie motivado por las ausencias continuas de su unico hijo,
por razones laborales, ya que ha sufrido dos ictus y tiene algunos problemas para
realizar actividades basicas de la vida cotidiana, y se mueve lentamente. A pesar del
ictus, Diia. Josefa parece que mantiene moderadamente sus capacidades cognitivas
porque razona con cierta agudeza acerca de lo que piensa de la vida. Ultimamente estd
teniendo problemas con la norma de la residencia que obliga a los residentes a levantarse
con tiempo suficiente para poder llegar a la hora del desayuno. Es decir, a las 8:30. A
ella nunca le ha gustado desayunar, el esfuerzo de ir al comedor le resulta intolerable.
Ha llegado tarde todas las manianas durante dos semanas, y las cuidadoras (auxiliares y
otros) dicen que su falta de puntualidad interrumpe el desayuno del resto de los
residentes y que no consigue terminarse el desayuno, ya que come despacio. La
enfermera de esta planta la advierte que si continua asi no siendo puntual la pondran
con los que no se pueden alimentarse solos, en un comedor aparte. La preocupacion de
no llegar tarde al desayuno le esta empezando a crear problemas para dormir, y le esta

aumentando el cansancio. El personal del Centro ya ha tenido problemas con ella, que

4 Relato presentado por la profesora Maria Jestis Uriz, en 2010, en la asignatura “Dilemas éticos
de la intervencion social y de la toma de decision” del Master en intervencion Social, que hemos
adaptado para este trabajo.
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les acusa de “merodear” por su habitacion y llevarse algunas cosas de sus pertenencias,
con el pretexto de que estaban poco seguras. La gente estda muy molesta con la situacion
y su disposicion hace dificil saber verdaderamente si el hecho de que la sefiora Josefa
llegue tarde a desayunar infringe los derechos del resto de los residentes. Las
cuidadoras, argumentan que Diia. Josefa ingreso voluntariamente y acepto las reglas de
la institucion cuando firmo el consentimiento en el momento del ingreso. Ademas, existe
un protocolo de direccion que dice que la primera comida del dia se sirva no mas de 14

horas después de la cena del dia anterior para evitar algun daiio en los residentes.

De acuerdo con los datos del Padron Continuo de 2020, en Espana viven 9,21
millones de personas ancianas, lo que representa un 20% del total de los 47,45 millones
de habitantes, con una esperanza de vida de 79,6 para hombres y 85,07 para mujeres.
Lopez y Lopez (2022, p. 16), Sanchez-1zquierdo y Urstia (2015, p. 19) y De la Torre y
Marin, (2009, pp. 47-51) coinciden en subrayar este importante envejecimiento
demografico que se viene registrando desde la segunda mitad del siglo XX, razon por la
cual, Espana ha sido considerada como uno de los veinte paises del mundo en el que se

ha producido un envejecimiento acelerado de la poblacion.

Las proyecciones de la poblacion a largo plazo que hace el Instituto Nacional de
Estadistica (INE), periodo 2010 — 2049, revelan dos aspectos relevantes: a) el nimero de
personas ancianas que en Espana tiene mas de 80 afos supone el 29,7% respecto al total
de las personas mayores de 65 afios; b) de los 9,21 millones de habitantes mayores de 65
afios, un 56,74 son mujeres, frente al 43,26 de hombres. A este respecto, Sanchez-

Izquierdo y Ursta (2015, p. 20) afirman que

este predominio de la ancianidad femenina muestra que la longevidad es mayor en las
mujeres, dando lugar al fendmeno denominado feminizacion de la vejez, el cual requiere
una especial atencion, por un lado, por el mayor riesgo de situaciones de soledad, al ser
la mayor parte viudas que alcanzan la edad avanzada con algiin grado de dependencia, y

por otro lado, porque son las mujeres las encargadas de cuidar a sus maridos o parejas en

situacion de dependencia.
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El alto envejecimiento de la sociedad espafiola, como acabamos de mencionar, es
un logro histérico estrechamente relacionado con el desarrollo socio-econémico y
tecnologico del pais. Sin embargo, este aumento de la expectativa de vida ha traido
consigo un incremento de enfermedades cronicas en la poblacion anciana que se ha
convertido, segiin la OMS, en el tercer problema de salud publica en muchos paises del
viejo continente, entre ellos, Espafia (Mayoral et al, 2016, pp. 154-157; De la Torre y
Marin, 2009, p. 48). De ahi la necesidad de prestar atencion no inicamente a la “cantidad
de vida” de las personas ancianas, sino también a su calidad, ya que las patologias
cronicas incapacitan y limitan la autonomia funcional de la persona mayor, “rebajando su
calidad de vida y convirtiéndolo en su sujeto cuando menos, fragil, vulnerable y en ultima

instancia, dependiente” (Sanchez-Izquierdo y Ursua, 2015, p. 21)

De hecho, la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de
Dependencia (EDAD) publicada en 2008 revela que la edad media de personas con
discapacidad es de 64,3 afios, el grupo de edad comprendido entre los 65-79 afios
representa el 31,2% del total de las personas con discapacidad, y el grupo de mayores de

80 afios, supone el 26,7%.

Ser mayor no es, en principio, sinonimo de “diferente”. Es una etapa mas del ciclo
de vida en todos los seres humanos, y por tanto no deberiamos hablar de problemas éticos
diferentes a los que se presentan en la relacion de ayuda con personas de edad adulta. Sin
embargo, en esta etapa se presentan una serie de aspectos especificos vinculados a la edad
y al deterioro de esta, y que modifican significativamente las condiciones individuales
que permiten que cada persona lleve a buen término su proyecto de vida. Este cambio de
las condiciones psicofisicas sitia a la persona en un contexto de fragilidad, como ya
hemos afirmado anteriormente y, consecuentemente, origina una situacion de

dependencia.

La OMS, en 2000 y 2002, defini6 la dependencia como “la limitacién de la
actividad para realizar algunas actividades claves y que requieren una ayuda humana que
no se necesitaria de forma acostumbrada” y describe la persona dependiente como aquella
“que no es completamente capaz de cuidarse de si mismo, de mantener una alta calidad
de vida, de acuerdo con sus preferencias, con el mayor grado de independencia,
autonomia, participacion, satisfaccion y dignidad posible” (Sanchez- Izquierdo y Ursua,

2015, p. 22).
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El Consejo de Europa (R. 98,18/9/98) definio6 la dependencia como “estado en el
que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la falta o pérdida de autonomia
fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin
de realizar los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los referentes al

cuidado personal”.

En Espatia, la Ley 39/2006 de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia y
Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia, en su art. 2.2 define la dependencia
como “el estado de caracter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la
pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de
otra u otras personas o ayudas importantes para realizar actividades bésicas de la vida
diaria o, en el caso de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de

otros apoyos para su autonomia personal”.

En opinion de De la Torre y Marin (2009, p. 47), la Ley 39/2006 delimita con
mucha mayor precision el concepto de dependencia “y marca asi limites a ciertas
interpretaciones que, por exceso o por defecto, condicionan, sobre todo, el quantum de

las personas dependientes en Espaifia, en la actualidad™.

A partir de estas definiciones, el concepto de dependencia pasé a ser comprendido
teniendo en cuenta tres descriptores: 1) la existencia de una enfermedad, deficiencia fisica
o psiquica; 2) la incapacidad derivada de esa enfermedad para realizar actividades de vida
diaria (AVD) y, 3) necesidad de cuidados por parte de una tercera persona. (De la Torre

y Marin, 2009, pp. 46-47).

(Es la dependencia una dimension negativa del ser humano? ;Su comprension se
limita unicamente a la existencia de las deficiencias fisicas, mentales y sensoriales?

Vamos a profundizar un poco mas esta cuestion desde el punto de vista antropolégico.

Bernadette Puijalon (2009) hace un interesante recorrido histérico y afirma que
la etimologia del concepto dependencia nace en la Edad Media en un contexto de enorme
inseguridad, donde un individuo solo no podia asegurar su supervivencia, necesitaba
establecer vinculos con otros. La dependencia era una forma de solidaridad, esto es, un
modo de vinculacion, correlacion e interdependencia. Fue a partir del Renacimiento que

el concepto adquirié un nuevo sentido y pasé a ser entendido como una relacion de
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sumision. Para este autor la dependencia no es un estado, sino una funcion de los seres
vivos y que varia a lo largo de la vida. Hay momentos en los que somos mas dependientes

que otros, pero en realidad nunca dejamos de serlo.

Maclntyre (2001, p. 115) refuerza esta misma idea cuando afirma que todo ser
humano es dependiente a lo largo de toda su vida, “desde la cuna a la tumba, desde el
nacimiento hasta la muerte pasando incluso por la madurez que no puede tampoco
esquivar vivir dependiendo de los otros. [...]. Durante toda la vida son necesarios los

otros”.

Dela Torre (2017, p. 4), siguiendo el pensamiento de MacIntyre enfatiza diciendo

que

todos necesitamos de los otros para que hagan lo que no podemos hacer por
nosotros mismos bien sea en la infancia o en la vejez, en la discapacidad o la enfermedad.
Todos alguna vez necesitamos que nos alimenten y nos vistan, Todos necesitamos de los
padres, tios, abuelos o amigos para ser cuidados. Todos necesitamos de los otros para ser
protegidos de la enfermedad y de las lesiones, de las gripes y rozaduras de la infancia,
para identificar los peligros del fuego o la electricidad, para desarrollar las capacidades
lingiiisticas pronunciando mejor y conjugando bien los subjuntivos [...]. Que, para
desarrollarnos hacia la independencia, necesitamos de los otros desde el punto de vista
moral para evaluar nuestras razones y deseos para actuar, buscar lo mejor y lo peor en
una situacion determinada, y en virtud de esa evaluacion cambiar las razones para actuar

y, por lo tanto, las acciones.

Eva Kittay (2007) por otro lado, expresa su extrafieza sobre como la autonomia ha
logrado dominar un contexto, el biomédico, caracterizado por la vulnerabilidad y donde

el bienestar, e incluso la vida, dependen del cuidado y la pericia de otros.

Edgar Morin, socidlogo francés citado por Bernadette Puijalon (2009, p. 16)

describe el concepto de autonomia afirmando:

que toda la vida humana es un tejido de dependencias increibles. Por supuesto, si nos falta
aquello de lo que dependemos, perecemos; ello quiere decir que el concepto de autonomia
es un concepto no sustancial sino relativo y relacional. No digo que cuanto mds
dependiente, mas autonomo se es. No hay reciprocidad entre estos términos. Digo que no

se puede concebir autonomia sin dependencia (Morin, 1976)
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Es cierto que Morin pone énfasis fundamentalmente en la autonomia denominada
funcional. Pero en ciertas etapas del ciclo vital, la autonomia funcional y decisional,
moral, van unidos. En el colectivo de personas mayores dependientes esto es asi. El
ejercicio de su autonomia depende, muchas veces, de la colaboracion de otros, para que

se pueda llevar a cabo.

Un anciano que no puede realizar las actividades de autocuidado necesita, como
acabamos de sefialar, de otra persona. La cuestion a reflexionar es si el profesional que
da soporte al anciano dependiente en tareas de vida diaria debe, a su vez, apropiarse de
su escasa capacidad decisional, tomando decisiones en su lugar sobre lo que le conviene.
El debate a este respecto tiende a centrarse unicamente en considerar si las personas son
0 no son auténomas y si €éstas son tratadas paternalistamente. Tiende a ser un debate, a
nuestro juicio, muy simplista y, a menudo, se ignora el contexto. A nuestro juicio, en este
debate hay dos aspectos a considerar: 1) Que los seres humanos, cualquier ser humano,
es sujeto moral auténomo, esto es, es duefio de su proyecto de vida. 2) Que algunos de
estos seres humanos, en ciertas circunstancias de su ciclo vital, necesitan la mano tendida
de otros para llevar a cabo su proyecto de vida, inclusive las decisiones sobre como vivir
o morir. La cuestion central que se plantea es como conjugar las preferencias de este
sujeto moral autonomo que, a su vez necesita de otros, con lo que esos otros (también
sujetos morales) deben hacer de acuerdo con sus obligaciones morales. Esta es la cuestion

central que trataremos de contestar mas adelante.

Estas circunstancias especificas que acabamos de describir, especialmente en
personas mayores, generan, a su vez conflictos éticos caracteristicos que, siguiendo la
obra de Alonso Sanchez- Izquierdo y Prieto Ursua, (2015, pp. 147-151) destacamos

algunos:

a) Internamientos involuntarios en Instituciones:

La legislacion espafiola sobre esta materia, esta en el Articulo 763 de la Ley de
Enjuiciamiento Civil que establece “el internamiento no voluntario por razones de
trastorno psiquico, de una persona que no estd en condiciones de decidirlo por si,

aunque esté sometido a la patria potestad o a la tutela, requerird autorizacion judicial .

94



Algunos autores han considerado que este articulo es problematico por las

siguientes razones:

a). El primer problema que se plantea a este articulo es que fue concebido para
enfermedades psiquiatricas, como el internamiento de carécter terapéutico o las medidas
de proteccion para el individuo y para los otros. Ademads, el articulo, 1) se refiere a
“centros” y no menciona expresamente las residencias geriatricas. Esta referencia
genérica a centros es lo que ha permitido la aplicacion de este precepto a las instituciones
geriatricas; 2) la norma sefiala como causa de internamiento la necesidad de aplicar un
tratamiento terapéutico a las personas que padecen un trastorno psiquico. Las personas
mayores, generalmente tienen pérdidas de capacidad cognitiva o fisica que requieren mas
medidas asistenciales de cuidados; 3) el precepto establece el cardcter temporal del
internamiento, frente al caracter indefinido que caracteriza el ingreso en residencias
geriatricas, pues, se entiende- que los déficits relacionados con la ancianidad, como tal
no son susceptibles de cura, pero si, de cuidados. (Navarro- Michel, 2019, pp. 231-251;
Verda y Beamonte, 2016, p. 9-28).

En la opinién de Navarro-Michel (2019, p. 237)

En realidad, lo decisivo no es tanto el tipo de centro (sanitario o asistencial), ni
siquiera el caracter temporal o definitivo del ingreso; lo esencial es que- la persona carece
de capacidad para consentir el ingreso en dicho centro. Es la imposibilidad de la persona
de prestar por si misma validamente el consentimiento que determina la necesidad de un

control judicial.

Navarro-Michel (2019) y Costa (2022, p. 40) coinciden en afirmar, ain, que la
jurisprudencia espafiola considera que el art. 763 LEC es aplicable a los internamientos
en centros geridtricos cuando la persona no tiene capacidad para consentir, pues, el
Tribunal Constitucional, a través de la sentencia (STC 13/2016) vino a consolidar la
jurisprudencia sobre la materia y ha establecido el criterio, segtn el cual “una residencia
geriatrica puede ser el centro al que se refiere el art.763 LEC, siempre que, ademds de
cumplir con todos los requerimientos legales y administrativos para su funcionamiento,
se halla en condiciones de cumplir con esas condiciones imprescindibles para el

tratamiento psiquiatrico”.
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Costa (2022, pp. 40-41) sintetiza los principales requisitos a seguir en los ingresos

en centros de caracter social o sociosanitario, de acuerdo con la jurisprudencia del

Tribunal Constitucional:

a)

b)

d)

Que el articulo 763 es aplicable a cualquier tipo de ingreso que afecten a
personas que no puedan expresar su consentimiento libre por padecer un
trastorno psiquico que lo impida. Por lo tanto, no se restringe a ingresos en
centros psiquiatricos u hospitalarios, sino que puede también referirse a
residencias de mayores o de personas con discapacidad;

La norma afecta igualmente a personas mayores con enfermedad de
Alzheimer, otras demencias o deterioro cognitivo, cuya la gravedad del
trastorno impide la persona manifestar su consentimiento;

El precepto regula dos tipos de ingresos: los ordinarios y los de caracter de
urgencia. Los ingresos en centros sociales o sociosanitarios son de tipo
ordinario;

Exigencia de una autorizacion judicial previa al ingreso ordinario y se debe
evitar regularizacion de ingresos a posteriori, pues, haciéndolo supone la

violacion de un derecho fundamental.

Sobre este ultimo requisito, Torres Costa (2022, p. 41), lamenta diciendo que,

“pese a que esta doctrina constitucional ha quedado asentada desde hace afos, a dia de

hoy, la regularizacion a posteriori de los ingresos en centros residenciales sigue estando

al orden del dia, promovida en algunos casos desde la propia Fiscalia y autorizada por

numerosos juzgados™

Por otro lado, Verda y Beamonte (2016, pp. 20-21) afirma que, una de las formas

de dar mayor consistencia a la jurisprudencia en el caso de personas mayores, es

la interpretacion flexible de la expresion trastorno psiquico a que se refiere el art.

763 LEC, expresion esta, que es lo suficientemente amplia para abarcar, no solo las

estrictas enfermedades psiquiatricas, sino también otras circunstancias o padecimientos

que provocan un déficit cognitivo-volitivo que impide a una persona decidir por si misma

la adopcion de una medida que lo beneficie. Es por ello, que se entiende que es necesario

la autorizacion judicial a través del procedimiento regulado en dicho precepto para el

internamiento de toxicomanos o drogodependientes, y también, seglin la jurisprudencia

mas reciente, de ancianos con enfermedades tales como la demencia senil o el Alzheimer.
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b). El segundo problema del articulo 763 reside en que entra en una clara
contradiccion con la Ley 8/2021, centrada en el respeto a la voluntad, deseos y
preferencias de la persona con discapacidad. Mientras el articulo 763 propugna por un
sistema tutelado, basado en el interés superior de la persona con discapacidad, y establece
el “ingreso involuntario por razon de trastorno psiquico”, el articulo 249 de la nueva ley
defiende que: 1) todas las personas tienen voluntad, - manifiesta o presunta, - aunque
algunas de ellas no pueden expresarla; 2) En aquellos casos en que, “pese a haberse
llevado a cabo un esfuerzo considerable no haya sido posible determinar la voluntad de
la persona, serd necesario un proceso de reinterpretacion de la trayectoria vital, creencias,
valores, factores que la persona con discapacidad hubiera tenido en cuenta a la hora de
decidir, si ella pudiera manifestarse por si misma. (Costa, 2022, p. 39); 3) en ninglin caso
el representante actuara siguiendo el principio de interés superior objetivo, pero si debera
obrar siempre dentro del respeto a la voluntad, deseos y preferencias de la persona

asistida.

Torres Costa (2022, pp. 40-41) sugiere que, teniendo en cuenta el incremento de
las autorizaciones involuntarios sobre la base de “interés superior objetivo”, ya suprimido
por la Ley 8/2021, por un lado, y por otro, la demora en la derogacion del articulo 763,
se deberia “seguir el cauce procesal del articulo 763 para averiguar cudl hubiera sido la
voluntad de la persona de haberla podio expresar por si misma, de acuerdo con el actual
articulo 249 de la Ley 8/2021”. En caso de que se consiga comprobar que la persona
hubiera optado por ingresar en un centro, entonces con la autorizacion judicial del ingreso.
Si, en caso contrario, el resultado concluyese que, bajo ninguna circunstancia hubiera

querido ingresar en una institucion, la autorizacion judicial deberia ser denegada.

En nuestra opinion, el procedimiento que propone Torres Costa procura paliar la
contradiccion existente entre el articulo 763 LEC y el 249 de la Ley 8/2021, sin embargo,
pensamos que podria incrementar la burocracia en la tramitacion de estos procesos, ya de
por si complejos. Pero, por otro lado, la propuesta nos ofrece alguna pista por donde
podriamos encauzar la aplicacion de la autonomia relacional, aspecto que retomaremos

mas adelante.

c). Finalmente, el tercer problema es que, en las residencias geriatricas, ingresan
personas con diferentes grados de dependencia. Pero, la Ley 8/2021, asi como el articulo

763 LEC, nos ofrecen dos fotografias de situaciones extremas: a) la situacion de aquellas
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personas con discapacidad que pueden emitir su consentimiento a partir de su voluntad,
deseo y preferencia, cuyo ingreso y sus correspondientes medidas de apoyo ha de ser
voluntarias; b) y la de aquellas otras que, a pesar de los apoyos manifiestan una voluntad
insuficiente (Ley 8/2021), o por razon de trastorno psiquiatrico, por ejemplo, demencia
en fase avanzada, se aplica el art. 763 LEC o el articulo 249 de la nueva ley, como ya

afirmamos con anterioridad.

Pero existen muchos otros casos, que podemos considerar como “intermedios”,
por ejemplo, demencias en fases incipientes, trastornos cognitivos leves, deterioros
sociales, trastornos de personalidad, personas mayores con edades muy elevadas, cuyas
necesidades de apoyo son intensas y no es posible prestar los cuidados en sus domicilios,
o el caso de dofia Josefa, que presenta un leve trastorno cognitivo, con alguna dificultad
de movilidad, cuyo el principal motivo del ingreso es la ausencia del cuidador principal,
el hijo, por razones laborales. Estas situaciones que acabamos de mencionar, no tienen,

en nuestra opinidn, un tratamiento claro desde el punto de vista de la norma legal.

Lo mismo en los casos, cuyo ingreso se produce por autorizacion judicial, Torres

Costa (2022, pp. 42 — 44) constata una serie de problemas que merecen ser destacados:

1°. Una vez concedida la correspondiente autorizacion judicial para el ingreso en
el centro, alli, la persona con discapacidad tiene que firmar el contrato de ingreso que
pasa a regular las obligaciones y derechos que, a partir de ese momento, le vinculan con
la institucion. Se trata de un contrato unico, que se aplica a todas las personas que vengan
a ingresar en un centro, especialmente de titularidad publica (Orden de 21 de junio de

2006, de la Junta de Andalucia). Sobre esta cuestion, Torres Costa afirma que

resulta dificil asumir que quien ha ingresado en un centro contando con una
previa autorizacion judicial de internamiento involuntario tenga voluntad suficiente — o
pueda manifestarla de forma comprensible sin apoyos — para entender y firmar su contrato
de ingreso [...]. La falta de adaptacion a las circunstancias de cada una de ellas hace que
el contrato resulte para muchas absolutamente incomprensible, lo que se podria evitar

adaptando los ajustes en cada caso (Costa, 2022 p. 42).

2°. Los centros de titularidad privada carecen de una normativa especifica que
regule ese contrato. Las Comunidades Auténomas y el Estado delegan en los centros la

propuesta de un modelo que después es visado y autorizado por las autoridades
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correspondientes. La ausencia de regulacion legal en los centros privados permite afirmar,

de acuerdo con Torres Costa que,

en general, se trata de un contrato de servicios de caracter atipico, bilateral,
consensual, reciproco, conmutativo, oneroso, principal y tracto sucesivo. La exigencia del
visado por parte de la Comunidad Autéonoma o el Estado hace nos plantear si el contrato
merece la calificacion de negociacion o si, por el contrario, se trata de un contrato de
adhesion que el particular se limita a aceptar en los términos predispuestos. (Costa, 2022,

p. 43).

La autora concluye diciendo que, en la medida que las Comunidades Autondmicas
suelen exigir el visado de las tarifas de los centros, esto significa que los contratos son,

efectivamente, de adhesion. Esto tiene como consecuencia, asevera la autora,

que cuando una persona ingresa en un centro privado de estas caracteristicas poco
margen de maniobra le queda para negociar las condiciones contractuales - ninguna
cuando se trata de plaza publica o concertada. En la practica, podemos afirmar que la gran
mayoria de los residentes de un mismo centro, firman un contrato pre redactado por la
empresa, con idénticas clausulas para todos y sin ningln tipo de negociacion previa

(Costa, 2022, p. 44).

3°. Ademas del documento contractual, la persona con discapacidad que ingresa
tiene que firmar también un reglamento de régimen interno, normalmente validado por la

autoridad administrativa de la correspondiente Comunidad Autonoma.

Los Servicios de Inspeccion de Servicios Sociales tienen el deber de comprobar
que ambos documentos ofrecen garantia de equilibrio entre la institucion y las reales
necesidades de cuidado de las personas con discapacidad, para evitar que las empresas o
centros introduzcan clausulas desproporcionales y abusivas en este tipo de contratos, que

no respeten los derechos de las personas vulnerables institucionalizadas.

Recordemos que en el relato que viene en el inicio de este apartado, los cuidadores
alegan que doria Josefa ingreso voluntariamente y acepto las reglas de la institucion
cuando afirmo el consentimiento (el contrato) en el momento del ingreso. Ademas, existe
un protocolo (reglamento de régimen interno) que dice que la primera comida del dia se
sirva no mas de 14 horas después de la cena del dia anterior para evitar algun dario en

los residentes.
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En sintesis, ¢podriamos preguntarnos si el anciano con discapacidad que ingresa
voluntaria o por autorizacion judicial, que firma el contrato y el reglamento interno, o sea,
otorgan el consentimiento a este acto, lo hace realmente en condiciones de voluntariedad?
(Teniendo en cuenta los problemas sefialados por Torres Costa, no cabe la posibilidad de
pensar que, muchos ancianos que ingresan, sobre todo en instituciones de caracter
privado, lo hagan mediante mecanismos de manipulacion de sus familiares o cuidadores
con la complicidad de los profesionales y de los propios centros de destino? Uno de los
aspectos frecuentes de esa manipulacion es la ocultacion de la informacion y el engaiio
en el momento del ingreso. Por ejemplo, se dice al anciano que es apenas por unos pocos

dias y si no le gusta la familia ira a buscarlo.
En nuestra opinion, el caso “doria Josefa” puede ser uno de estos ejemplos.
b). Decisiones subrogadas

Hablamos de decisiones subrogadas cuando la toma de decisiones queda en las
manos de otras personas, habitualmente, de los cuidadores familiares, en substitucion del
enfermo. Esta situacion, a veces, plantea conflictos, como, por ejemplo: a) la no
informacion al anciano de su proceso de enfermedad, porque la familia piensa que de esta
la forma le ahorran el sufrimiento. Pero, por otro lado, impiden que el anciano pueda
expresar su voluntad anticipadamente, a través de un testamento vital; b) cuando se toman
decisiones de internamiento sin el debido consentimiento del implicado; ¢) cuando surge
la necesidad de utilizacion de medidas de soporte vital, tales como sonda nasogastrica
para cuidados de alimentacion o hidratacion; d) cuando en los tltimos momentos de su

vida se traslada al anciano a un hospital sin considerar lo que éste podria haber deseado.

Todas estas posibles decisiones en manos de los cuidadores, suscitan la siguiente
pregunta: ;quién controla la moralidad de dichas decisiones, sobre todo cuando existe

disputas familiares por el control de los bienes del anciano o anciana ingresada?

¢). Decir o no la verdad a la persona mayor enferma.

Alonso Sanchez-Izquierdo y Prieto Ursua (2015, pp. 148-149) afirman que este es
uno de los conflictos éticos mas frecuente, sobre todo cuando se trata de informar sobre

el diagnostico. Se da por sentado que el destinatario de la informacidn es unicamente la
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familia y ésta es la otorgante del consentimiento en nombre del anciano. Los profesionales
y la familia lo asumen, tienden a no consultar con el implicado, aunque éste conserve
algin grado de capacidad para consentir o no. Esta actitud de los médicos y familiares
viene alimentada, muchas veces, por la idea de que, asi, se protege al anciano del
sufrimiento, teniendo en cuenta que es una enfermedad que actualmente no tiene cura y

el pronoéstico es incierto.

Las autoras subrayan, sin embargo, que la cuestion de decir o no la verdad no es
una cuestion dilematica, o sea, blanco o negro, pues, la informacién puede ser dada de
manera progresiva, y también es necesario considerar que, “junto al derecho de saber,
esta también el de no saber. Algunas personas prefieren no saber la verdad, o simplemente
prefieren no conocer toda la verdad”. Es igualmente ético respetar a aquel o aquella que

no desea saber la verdad de lo que sucede con su salud.

d). Sujecion fisica e quimica

Nos referimos a la utilizacion de restricciones fisicas e psicofarmacos cuando el
anciano enfermo manifiesta algun tipo de trastorno de conducta, para evitar que se haga

dafio o “moleste” a otros, teniéndolo todo el dia sujeto o adormilado.

En Espana, se ha producido, en los en los ultimos quince afios, un debate acerca
de la sujecion fisica para contener las conductas de personas mayores dependientes y el
uso de psicofarmacos para el mismo fin. La Confederacion Espariola de Organizaciones
de Mayores (CEOMA) ha desarrollado una campana — desatar al anciano y al enfermo
de Alzheimer — en contra de esta practica que consideran como el mayor atentado a la
libertad de la persona. A pesar de los protocolos que los profesionales han ido
desarrollando en las residencias geriatricas para acomodar esta practica a la lex artis
asistencial, sin embargo, las asociaciones de usuarios y familiares de personas mayores

abogan por su total desaparicion como practica de cuidado.

Un estudio llevado a cabo en los centros geriatricos de las Islas Canarias, ha
revelado que, de una amuestra de 274 residentes sometidos a restriccion fisica, en el 82%
no figuraba el consentimiento informado; un 13% de los expedientes analizados no tenian

ninguna firma del residente o su representante, y en un 68%, no habia ninguna
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prescripcion facultativa, o sea, no se indicaba el motivo de la sujecion ni el dispositivo a

utilizar (Estévez-Guerra et al, 2018).

Otro estudio, elaborado anteriormente por la Fundacion Maria Wolff y Sanitas
reveld que, en Espana, el 12,8% de los mayores en residencias viven atados a diario. Ese
estudio concluyd que eliminar las sujeciones fisicas no solo no incrementa
significativamente el riesgo de lesiones por caidas, sino que ademas mejora la situacion
médica, por ejemplo, el mantenimiento de la masa muscular, mejora el estado el estado

emocional que permite reducir la toma de psicofarmacos (Muiiiz, R et al, 2016, p. 633-
639)

Sobre esta cuestion, la Fiscalia General del Estado hizo publico, al principio del
ano 2022, la Instruccion FGE n° 1/2022, de 19 de enero, de la fiscalia General del Estado,
sobre el uso de medidas de contencidbn mecénica o farmacologica en unidades
psiquiatricas o de salud mental y centros residenciales y/o sociosanitarios de personas
mayores y/o con discapacidad. Este documento pretende, por un lado, establecer criterios
sobre el uso de medidas de contencidn, teniendo en cuenta el cambio normativo, por otro,
para orientar a todos los fiscales para que realicen controles sobre el uso de esas medidas

en las instituciones que atienden a personas con discapacidad.

En la introduccion, la Instruccion asume claramente el espirito de la Convencion
de Nueva York de 2006 y, consecuentemente, de la Ley 8/2021 y establece como objetivo
“reforzar la atencidén en el marco de la funcién tuitiva del Ministerio Fiscal, de las
personas mayores y/ o con discapacidad, en cuanto colectivos vulnerables, ante la

necesidad de velar por el derecho de su personalidad y salvaguarda de su dignidad™.

El documento expresa que estas medidas, aunque persiguen controlar
complicaciones o consecuencias nocivas, pero, a su vez, no estdn exentas de riesgos y su
aplicacion tienen efectos traumaticos, ya sean fisicos o psicoldgicos, y en el 5° paragrafo

de la introduccidn afiade:

las razones de seguridad y proteccion de su utilizacion se ven desplazadas por
una concepcion que sitia a la persona, su voluntad, deseos y preferencias en el centro de

su cuidado, alejandose esta vision del excesivo proteccionismo que se ha venido

manteniendo en relacion con las personas que integran estos colectivos.
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Sefiala que se han detectado varias debilidades en instituciones que atienden a
personas mayores, que ha supuesto claras limitaciones de los derechos fundamentales,
razon por la cual ha sido necesario un replanteamiento del sistema asistencial y de
cuidados, “buscando la prevalencia de principios como autonomia, dignidad o atencion
centrada en la persona”, lo que exige que las sujeciones deben ser utilizados como
medidas excepcionales e bajo criterios médicos y, por tanto “sometidos a la legislacion

sanitaria”.

A partir de aqui, define la contencion como “un acto médico sobre la conducta
sintomadtica de un paciente” teniendo como norma de referencia, la Ley 41/ 2002, de 14
de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica. Recuerda que esta ley
declara que el consentimiento informado es exigido en toda actuacion en el &mbito de la

salud y que éste debe ser libre y voluntario de la persona afectada.

La Instruccion destaca igualmente que, mismo a nivel social, se han aprobado, en
todas las Comunidades Auténomas, Leyes de Servicios Sociales, que reconocen el
derecho de los usuarios a no ser sometidos a ningun tipo de restriccion fisica o intelectual
por medios mecanicos o farmacologicos sin la correspondiente prescripcion y supervision
facultativa, salvo en situacion de peligro inminente para la seguridad fisica de la persona

usuaria u otras personas.

Finalmente, la normativa establece 5 presupuestos que deben orientar la aplicacion
de las medidas y la inspeccion del Ministerio Fiscal en el control del uso de las

contenciones:

1. El respeto a la dignidad, a la libertad y la promocion de la autonomia deben
constituir en principio rector de toda actuacion sobre esta materia. Es necesario
fomentar actuaciones preventivas frente a las medidas reactivas.

2. Nadie debe ser sometido a ningun tipo de inmovilizacidn fisica o tratamiento
farmacologico sin prescripcion facultativa, salvo que haya un peligro inminente
para la seguridad fisica del usuario o de terceros.

3. Es obligatorio el consentimiento informado en la aplicacion de las medidas de
contencion, tal como establece la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica
reguladora de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia

de informacion y documentacion clinica.
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4. La actuacion debe atender a los principios de cuidados, excepcionalidad,
necesidad, proporcionalidad, provisionalidad y prohibicion de exceso, y las
contenciones deberan ser aplicadas con la minima intensidad posible y por el
tiempo estrictamente necesario, evitando aplicaciones por habito,
especialmente con personas mayores.

5. El uso de las sujeciones debera acontecer unicamente cuando las medidas
preventivas hayan fracasado, o en el supuesto de un riesgo inminente y grave

para la persona o para terceros.

Como podemos observar, la sujecion fisica o farmacolédgica es una actuacion que
contienen riesgos considerables que afectan, no solamente la autonomia de la persona
mayor con discapacidad, sino que también puede lesionar la integridad fisica, psicologica
y emocional de la persona, o sea, puede vulnerar otros principios, como minimo, el de

no-maleficencia.
e) Abuso y maltrato

En opinidn de Arriola (2003), abuso y maltrato se refiere a aquellas situaciones
no accidentales en las cuales una persona mayor sufre dafios fisicos, psiquicos o
privaciones de sus necesidades basicas, como resultado de unos actos u omision por parte

de quienes tienen la obligacion de cuidarle.

La Organizacion Mundial de la Salud, en su Informe Mundial sobre el
Envejecimiento y Salud de 2022, “Abuse of Elder People”, ha declarado que el maltrato
a las personas mayores constituye un problema de salud publica. Basandose en una
revision de 52 estudios realizados en los 28 paises de diversas entre 2017 y 2019, la OMS
afirma que, en os ultimos afios, aproximadamente una de cada seis personas mayores de
60 afios ha sufrido algin tipo de maltrato en los entornos comunitarios. En las
instituciones, como residencias de ancianos y centros de atenciébn a personas con
problemas de salud crénica, las tasas del maltrato son elevadas, pues, dos de cada tres
trabajadores de estos centros (64, 2%) refieren haber cometido algin tipo de maltrato en
el ultimo afio. Entre el 28% y el 62% de las personas con demencia ha sufrido maltrato
emocional y entre 3,5 t el 23%, maltrato fisico (Yongjie, et al, 2019, pp. 58-67; 2017, pp.

147-156). La prevalencia del maltrato a las personas mayores, tanto en la comunidad
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como en las instituciones, ha aumentado considerablemente durante la pandemia de

COVID-19 (Chang y Levy, 2021, pp. 1152 — 1159).

En cuanto a las caracteristicas de las personas mayores victimas del abuso y
maltrato, la OMS sefiala que, por lo general, son mujeres, que presentan una discapacidad
fisica, dependencia de cuidados, que tienen un mal estado de salud fisica o mental, (en
algunos casos tienen ambos), con bajos ingresos o carecen de apoyos sociales. Por lo
tanto, la dependencia funcional o la discapacidad, la mala salud fisica o mental, el

deterioro cognitivo o la escasez de recursos son factores predictores del abuso y maltrato.

f) El ejercicio de autonomia

Este es el aspecto crucial de nuestro trabajo. ;Hasta donde las personas mayores
dependientes e institucionalizadas son autébnomas para tomar sus decisiones? ;Como se

puede llevar a cabo un consentimiento valido?

En el analisis que hicimos, con anterioridad, sobre el consentimiento informado
vimos que éste es considerado valido si se dan las siguientes, condiciones: 1) la
competencia del individuo; 2) una adecuada exposicion de la informacion; 3) la
comprension de la misma, 4) la ausencia de factores perturbadores y coercitivos; 5) y, por

ultimo, la decision de consentir o no.

Analizando el relato de dofia Josefa podemos constatar que el conflicto se produce
por discrepancia entre las normas institucionales (incluimos en ellas las creencias de los
profesionales) y la negativa de dofia Josefina a desayunar en el horario que establece la
instituciéon (autonomia). Llama la atencién que, siendo la autonomia una cuestion
relevante que los profesionales sociales y sanitarios sacralizan, sin embargo, estos
amenazan a la usuaria con un castigo simplemente por manifestar sus preferencias respeto
a un tipo de cuidado. ;Tiene o no, derecho a decidir lo que considera que es bueno para
ella? En las normas legales parece que esta claro, pero en la practica de la relacion de
ayuda, las cosas no estan tan claras, basta ver el enfado de las cuidadoras. Estas alegan
que en el momento de ingreso la sefiora Josefa habria aceptado las reglas y normas de la
institucion. La pregunta que viene a continuacion es: ;dofia Josefa habria recibido toda la

informacion acerca de las normas de la residencia? ;El hecho de firmar un consentimiento
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(o contrato y reglamento) en el momento de ingreso significa aceptar necesariamente
todas las normas de esa institucion, incluso cuando esas normas, que no se ajustan a
situaciones individuales, son percibidas como injustas por la usuaria? ;Estaba, dofa

Josefa, informada de la posibilidad de revocar el consentimiento?

En nuestra opinion, lo que en la practica puede suceder es que algunos ingresos
de este tipo se produzcan en un contexto de cierta manipulacién, como ya dijimos
anteriormente. Los profesionales, por ejemplo, bajo la presion de la familia (que quiere
ingresar a su padre o madre) y la institucién (que busca llenar las vacantes), puede no
revelar toda la informacion al anciano sobre su ingreso. Ante la resistencia del mayor a
ingresar se le dice, “vas a estar como en tu casa” o, “puedes hacer lo que quieras” o,
“probamos unos dias, y si no te gusta puedes volver a tu casa tranquilamente”. Pero una
vez ingresada, el anciano se lleva una sorpresa porque ve que las cosas no son como en
su casa, no puede hacer lo que quiere y tampoco puede revocar el consentimiento. Ante
los hechos descritos del conflicto entre dofia Josefa y los cuidadores de la institucion, y
teniendo en cuenta la situacion laboral del Unico cuidador, el hijo, cabe pensar que,
probablemente, el internamiento de la anciana no se haya producido de acuerdo con los
criterios del precepto legal, el art 763 LEC y mucho menos de la Ley 8/2021, al tratarse

de una persona con alglin grado de dependencia.

Este relato nos muestra, en nuestra opinion, que el sélo fundamento legal del
principio de autonomia es insuficiente para adecuar el ejercicio de la misma a individuos
con caracteristicas que acabamos de describir y en un &mbito como éste. Es necesaria una
aportacion ética para complementar la dimension legal y una comprension diferente de la
autonomia, unido a una adecuada formacion de los cuidadores en el manejo de conductas
de personas dependientes. Desde luego, tanto la perspectiva ética de naturaleza
deontologica, como el paradigma utilitarista, basados en los derechos y en la relacion
contractual parecen insuficientes para afrontar adecuadamente la complejidad de los

cuidados con personas dependientes.

2.2.3. Personas con trastorno mental grave (TMGQG)

Paciente varon de 28 arios de edad, que es conducido en ambulancia para su
ingreso en una unidad de Media Estancia. El motivo de solicitud de ingreso en la Unidad
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de Media Estancia es la resistencia al tratamiento por parte del paciente y la escasa
mejoria de su estado.

Paciente con anteriores ingresos en las unidades de hospitalizacion psiquiatrica,
todos ellos motivados por altercados en la calle con enfrentamiento directos con la
Policia.

Es consumidor habitual de diferentes tipos de sustancias toxicas (drogas), desde
hace 10 arios. Vive habitualmente en la calle, de la mendicidad y pequerios hurtos. Se
identifica con los movimientos sociales de “pies negros”, VIH positivo diagnosticado
hace tres arios.

Su primer ingreso se produjo a los 20 anios de edad. El cuadro que presentaba
era de alucinaciones auditivas, inquietud psicomotriz, ideacion delirante de tipo
referencial con la policia. Los posteriores ingresos han sido muy similares con
variaciones en la duracion de los mismos e intensidad de la sintomatologia. Se evidencia
una relacion directa de la descompensacion psicopatologica con el consumo abusivo de
drogas. No se conoce familiar responsable del paciente. El ingreso es involuntario.

En el momento del ingreso, su aspecto es desafiante, con falta de higiene, y
cuidado personal. Su forma de vestir recuerda a grupos como punkis. Se le retiran todos
los objetos que trae encima: cadena “de perro” al cuello, navaja, pendientes,
muriequeras de cuero con pinchos, cinturon y una flauta.

Desde el primer contacto el paciente rechaza la posibilidad del ingreso y expresa
abiertamente su deseo de seguir consumiendo drogas “para poder alucinar”, y reclama
su derecho a su mundo marginal. No tiene conciencia de enfermedad y rechaza por
completo la toma de medicacion.

De la exploracion psicopatologica destaca su ideacion delirante de perjuicio, sus
constantes alucinaciones auditivas.

Desde el primer momento se evidencian las dificultades de manejo y ubicacion
del paciente en la dinamica de la unidad. Expresa de forma abierta su negativa a realizar
ducha diaria como habito de higiene y a cambiarse de ropa. La supervisora y la
trabajadora social de la unidad tras hablar con él acuerdan que la ducha sea en dias
alternos, y se accede a que mantenga su ropa rota y no se arregle el pelo.

Pero en el momento en el que la enfermeria intenta llevar a cabo dicho acuerdo
el paciente se niega argumentando que ha cambiado de opinion y que “le dejemos en
paz”. Aparecen agresiones verbales y comienza a generarse una situacion de tension.
Tras varios intentos, se comunica a su terapeuta principal que tampoco consigue un
cambio de actitud. Sus comparieros, especialmente quien comparte habitacion con él,
comienza a quejarse a enfermeria y solicita un cambio de habitacion. La Trabajadora
Social del centro ha recibido quejas de dos familias sobre la situacion de la unidad “con
ése nuevo " respecto de sus familiares ahi ingresados.

Después de 10 dias se le ducha a la fuerza; el paciente se agita y comienza a
agredir, y se indica una sujecion mecdnica y aislamiento.
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Es un consumidor habitual de tabaco (dos paquetes al dia) y no acepta las normas
respecto a los lugares donde esta permitido fumar. Fuma igualmente en la habitacion.
Se le retira el mechero, pero se constata, a través de su compariero, que sigue fumando.
Se le retira el tabaco y se le informa de la norma de que puede bajar al salon a fumar y
que pida al personal de noche tabaco y fuego. Algunas noches el paciente llega a pasar
mas tiempo en el salon con el auxiliar de noche que en la habitacion. Ello genera un
problema de seguridad para el resto de los pacientes porque se quedan mucho tiempo
sin supervision requerida.

Es beneficiario de una pension de 312, 43 Euros que es cobrada y administrada
por él mismo. Reclama, durante el ingreso, a seguir siendo asi. Aunque la norma general
es que la Trabajadora Social se responsabiliza de estos bienes, a través de la enfermera
de la unidad se le van dando las cantidades acordadas. En este caso se accedio a la
peticion del paciente. Se observa que, a los 10 dias de cobrar, el paciente comienza a
pedir dinero a los compaiieros de la unidad y, con mucha frecuencia, entra en el despacho
de la Trabajadora Social exigiendo que se le gestione una pension de mayor cuantia.

Al comienzo del ingreso rechaza el tratamiento psicofarmacologico, incluido el
tratamiento del VIH, debido a los efectos secundarios de los mismos. Tras pasar consulta
con el internista éste constata que estd informado de su diagnostico de VIH+ y de las
consecuencias de no seguir un tratamiento. Pero el paciente mantiene su decision porque
“es un peiiazo” y quiere seguir viviendo “a su aire”.

Tras 20 dias de ingreso la tension en la unidad aumenta y se le propone que si
toma la medicacion psiquidtrica (hasta entonces camuflada) y mejora en su higiene
comenzaria a tener salidas libres. El paciente responde bien consiguiendo primero unas
salidas breves (de 14:30 a 15:00) y posteriormente, tras valorar cierta estabilidad
psicopatologica por su psiquiatra se amplian las salidas al horario habitual de la unidad.
El paciente comienza a volver a la unidad acomparnado de una chica que aparentemente
pertenece a su mismo grupo social.

A los pocos dias se evidencia en la unidad la presencia de consumo de cannabis
coincidiendo con informaciones que llegan del exterior de haber sido visto pidiendo
dinero en la puerta de una Iglesia y en los bares, que él no niega. Se aprecia que el
paciente ha dejado de pedir dinero a los comparieros de la unidad.

Se le informa que el consumo de drogas en el Centro esta prohibido y parece que
lo entiende, pero se siguen teniendo sospechas de que continua consumiendo. Tras
informarle se decide registrarle todas las veces que vuelva de las salidas. Ante esto el
usuario vuelve a la situacion anterior y solicita el alta insistentemente y se niega a ir
voluntariamente a ninguna actividad. El paciente decide ponerse en huelga de hambre.

Relato presentado por la profesora Maria Jesus Uriz, en 2010, en la asignatura “Dilemas éticos de
la intervencion social y de la toma de decision™ del Master en intervencion Social, que hemos

adaptado para esta tesis.

108



El INSERSO (actualizacion, 10.10.2022), apoyandose en el CIE-11 (OMS, 1992),
define el trastorno mental grave (TMG) como “alteraciones psiquiatricas de duracion
prolongada que conlleva un grado variable de discapacidad y disfuncion social. Las
personas con este trastorno han de ser atendidas en diversos recursos asistenciales de la

red de atencion sanitaria y social”

El Diagnostic and Statiscal Manual of Mental Disorders (DSM) y la
Internacional Clasification of Diesease (ICD) apuntan tres grupos de enfermedades
mentales que constituyen el trastorno mental grave (TMG): 1) la esquizofrenia y el grupo
de trastornos psicoticos, caracterizados por los trastornos de pensamiento, alucinaciones
y sintomas negativos y asociados con una gran afectacion del funcionamiento,
especialmente en las relaciones sociales; 2) los trastornos bipolares y grupos de los
trastornos afectivos, cuya alteracion principal son las oscilaciones del estado de d&nimo,
pasando de episodios maniacos a depresivos o viceversa; 3) por ultimo, aunque no hay
unanimidad para su inclusion como TMG, estan los trastornos de personalidad (Espinosa-

Lopez y Valiente-Ots, 2017, p. 8).

Los avances en el conocimiento de la etiologia de las enfermedades todavia no
han conseguido esclarecer “acerca de la preponderancia de lo genético o lo ambiental, de
lo biologico, lo psicologico o lo social en la génesis y formacion de la enfermedad mental”
(Montes, 2013, p. 43). Independientemente de las causas, lo cierto es que la vivencia de
la enfermedad y sus consecuencias tienen impacto en la vida personal y social del
individuo, hasta el punto de afectar la consciencia y la autoestima de la persona. Por eso,
afirma Ramos Montes (2013, p. 44) “los trastornos mentales, aunque sean leves, son

susceptibles de generar cronicidad”.

La version anterior, DSM-IV-TR (APA, 2002), en su Eje V, incluia una Escala de
Evaluaciéon de la Actividad Global — Global Assessment of Functioning (GAF) — que
presentaba indicadores de afectacion del funcionamiento global del individuo - laboral,
social y familiar -y el respectivo nivel de autonomia, para asi determinar el tipo de apoyo
que la persona puede necesitar. Los indicadores hacian referencia a los aspectos de
autocuidado (ej. higiene personal, habitos de vida ...); autonomia funcional (ej. manejo
del transporte, administrar dinero, actividad ocupacional...); autocontrol (ej. resolver

situaciones de estrés, relaciones con otras personas, ausencia de red social...);

109



funcionamiento cognitivo (ej. dificultad de atencidn, percepcion, concentracidon y

procesamiento de informacion) (Espinosa-Lopez & Valiente-Ots, 2017, p. 9-10).

De acuerdo con Sandin (2014, pp. 267-268), en la version actual del DSM-5
aparece otro instrumento, el World Health Organization Disability Assessment Schedule
— WHODAS - (APA, 2013) que, en su opinion, no se justifica la supresion del sistema
multiaxial anterior, porque permitia a los profesionales cuantificar el deterioro funcional
o discapacidad independientemente del diagndstico. Con la supresion de la GAF, afirma
que se ha perdido “una via de codificacion de informacion de tipo médico y psicosocial
y tratamiento” que era de “gran utilidad para registrar el deterioro funcional separado del
cuadro clinico” En su opinion, el nuevo instrumento propuesto en el DSM-5 “no aporta

medidas para todos los trastornos o conceptos clinicos relevantes” (Sandin, 2014, p. 265).

Considerando todo este escenario descrito, Martinez (2002, p. 32) afirma que la
aceptacion del principio de autonomia en el ambito psiquiatrico “constituye un auténtico
reto, pues no es en vano que un amplio numero de autores estiman que la psiquiatria es la
ciencia que estudia la patologia de la libertad” teniendo en cuenta que la enfermedad
mental se caracteriza por la incapacidad para manejar sus propias conductas, el deterioro
progresivo en las relaciones interpersonales y la dificultad para administrar un proyecto
de vida de modo estable. Esto ha llevado a calificar como psicolégicamente patologico
“todo trastorno de las funciones animicas que impiden la realizacion interna o externa de
la personalidad, una pérdida de la libertad para ejercer una funcién normativa (Martinez,

2002 p. 34).

Las caracteristicas de la enfermedad mental se ponen atin de manifiesto mediante

los siguientes aspectos:

a) Ausencia de consciencia de enfermedad.

Lo normal y habitual es que una persona va al médico porque se encuentra mal y
padece algun sufrimiento o enfermedad. Es el enfermo que procura un médico y no al
contrario. En las enfermedades psiquiatricas, como, por ejemplo, la esquizofrenia o
trastornos bipolares, lo que ocurre es que, normalmente, la persona enferma no tiene
ninguna consciencia de su padecimiento y, no siente la necesidad de acudir a un médico.
Son las otras personas que toman la decision de solicitar ayuda médica, muchas veces en

contra de la voluntad del afectado, lo que torna el acto médico — internamiento o
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tratamiento — en un procedimiento por la fuerza, mediante la correspondiente solicitacion
de la autorizacion judicial. Esta es, sin duda, una de las primeras diferencias especificas
entre las enfermedades somaticas y las enfermedades mentales “que suscitan problemas
afiadidos al de por si complejo problema del consentimiento informado™ (Martinez, 2002,

p.- 70).

b) El diagndstico

En un proceso médico normal, el paciente toma la iniciativa de describir y revelar
los sintomas que le ocasionan sufrimiento. El médico, mediante la técnica de anamnesis
y pruebas complementares (analisis clinicos, radiografias, tomografias, entre otras),
formula el diagndstico y sugiere las indicaciones terapéuticas al paciente. En el proceso
de ayuda psiquiatrica, el médico solo puede obtener informacion para el diagndstico,
directamente a través del paciente y/o de sus familiares. En muchas ocasiones el paciente
es incapaz de reconocer su enfermedad y, consecuentemente, la necesidad de la ayuda,
“con lo cual el hombre que ayuda crea ante todo en el necesitado las condiciones que

posibilitan la relacion de un propésito de ayuda” (Martinez, 2002, p. 72).

c) La participacion del paciente y el consentimiento.

En el proceso normal, el didlogo entre el paciente y su médico, alrededor del
diagnostico, tiene como finalidad encontrar los motivos del sufrimiento del primero para
que el médico pueda ofrecer la ayuda necesaria. Reproduciendo este proceso en salud
mental, seria que, una vez que el médico huviera encontrado el motivo del padecimiento
— diagnostico —, hubiera estimado el pronostico y las alternativas terapéuticas, el médico
psiquiatra deberia informar al paciente el resultado del diagndstico, pronostico y las
alternativas del tratamiento. De acuerdo con la comprension vigente del principio de
autonomia, el paciente, una vez informado, tomaria la decision de aceptar o rechazar,

ejerciendo asi su autonomia mediante un consentimiento informado.

Como afirmamos con anterioridad, al abordar la cuestion de la competencia, la
toma de decision y el consentimiento informado estan intimamente ligados a un requisito,
que es la capacidad para la toma de decision. Un paciente o un individuo es competente
para cualquier decision si es capaz de entender la informacion material, de hacer un juicio
sobre dicha informacion tomando como base sus valores personales, de pretender
alcanzar un determinado objetivo y de exponer sus deseos antes cuidadores, terapeutas o

investigadores.
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En el ambito de la enfermedad mental, no hay dudas de que la autonomia como
principio rector de las decisiones del paciente puede estar claramente alterada como
resultado del trastorno que sufre la persona con enfermedad mental. Por eso, enfatiza

Martinez (2002, pp. 91-92)

la especial relacion entre patologia psiquiatrica y libertad matiza sobremanera la
preeminente posicion del principio de autonomia en la ciencia bioética cuando se aborda
desde la perspectiva psiquiatrica. Este matiz diferenciador justificaria por si solo el
estudio diferenciado de la ética psiquiatrica, pues el déficit de autonomia del enfermo
mental constituye, no la excepcion sino la regla general. La autonomia limitada que se
deriva, precisamente, de esa capacidad o competencia limitada del paciente, plantea un
proceso de substitucion del enfermo mental en relacion con la toma de decisiones acerca

de su propio proceso terapéutico.

Aun teniendo en cuenta que los sintomas de la enfermedad mental actian como
perturbadores para la comprension de la informacion y reductores de la capacidad de toma
de decision, sin embargo, es necesario evitar la idea de considerar al enfermo mental
como un individuo incompetente in aeternum. Las enfermedades mentales muchas veces
se desarrollan con caracter episddico, por lo que algunos pacientes tienen periodo de
lucidez entre los periodos de brotes psicOticos y mantienen alguna capacidad para
comprender y administrar algunas areas de su vida, aunque otras puedan estar bloqueadas

(Martinez, 2002, pp. 76; 89)

Algunos autores, como Delgado Rodriguez, (2012, pp. 39-41) defienden que, en
este caso, el consentimiento informado en la toma de decisién debe ser un acto compartido
entre el médico y el paciente. Sobre esta idea de la relacion y decision compartida,
Martinez (2002, p. 73) advierte, sin embargo, que en el consentimiento informado “hay
dos elementos distintos que es conveniente analizar separadamente: el informativo y el
consensual”. El primero se refiere a la persona que ayuda, cuya mision consiste en ofrecer
la informacién adecuada y que “esta sea comprendida por el paciente”. El segundo
elemento, el consensual, se refiere “a la decisién voluntaria del paciente de aceptar o
rechazar el tratamiento”. Esta decision, concluye Martinez, resultado de la “voluntad

radical del paciente, no puede ser transferida al psiquiatra.

d) El estigma social
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El estigma, como fendmeno asociado a las enfermedades mentales, no es una
caracteristica intrinseca de esa enfermedad, sino una construccién social que, como

afirma Martinez Zambrano y Dolores Lopez (2013, p. 82), lleva al proceso

de distincion, etiquetado e identificacion de una determinada diferencia que
afecta a un grupo de personas. Se asocia a determinadas personas con caracteristicas
desagradables segun cada cultura, se considera a estas personas como un grupo diferente
y aparte, se establece la separacion entre el ellos y nosotros, lo que conduce a una pérdida

de status y discriminacion.

A pesar de ser un aspecto externo al individuo enfermo, sin embargo, la
estigmatizacion social de los enfermos mentales tiene grandes repercusiones sociales e
influencia en el modo como los profesionales y cuidadores se aproximan a personas con
trastornos mentales graves y puede dar lugar a la exclusion social, es decir, al proceso
mediante el cual los individuos con enfermedad mental son total o parcialmente excluidos
de una participacion plena en la comunidad en la que se encuentran, y se reducen asi sus
posibilidades de desarrollo humano en el plano econémico, social, politico y moral (Mel

y Royo, 2013, p. 95).

Queda claro, en nuestra opinion, que las caracteristicas que acabamos de describir,
intrinsecas o extrinsecas, que afectan a individuos con trastornos mentales graves
reducen, sobremanera, la capacidad de esas personas para tomaren decisiones
autdbnomamente, mediante los mecanismos establecidos por las instituciones sanitarias e

sociales.

2.2.4. La atencion de los cuidados de salud a personas inmigrantes

En el Periddico “El Espafiol” del dia 9 de octubre de 2016, hemos encontrado una
entrevista a tres intérpretes culturales en una institucion sanitaria que pasamos a trascribir
como introduccion a este apartado. La noticia del periddico comienza con el siguiente

encabezamiento:

Mugjeres que se niegan a una exploracion vaginal o africanos que no quieren que les
saquen sangre por temor a perder su alma. Asi son las peripecias vividas por los

intérpretes en hospitales.
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"Levantase el niqgab para que pueda auscultarla". La mujer, una saudi casada y tapada
de la cabeza a los pies, no habla espariol. No sabe qué significa "auscultar" ni entiende
por qué tiene que descubrirse delante de un hombre. El médico trata de explicarle el
procedimiento, pero la barrera idiomatica imposibilita cualquier entendimiento. ";Le
puedes preguntar si le puedo levantar ligeramente el nigab?". El especialista se dirige a
una tercera persona que hay en la consulta, una intérprete de arabe e inglés que le
transmite el mensaje a la paciente. Le explica en qué consiste la prueba y por qué es

necesaria. La mujer se niega, asi que el médico la ausculta por encima de la ropa.

"Tenemos muchos clientes de Arabia Saudi, que representa la faccion mas tradicional
del islam. Si el que atiende a la mujer es un hombre, supone un problema. En ese caso,
el marido siempre entra con ella para supervisar", apunta Paula Pascual, intérprete y
mediadora en el hospital privado HM Madrid. "Yo intento mediar con ellas en vez de con
el marido. Cuando el esposo entra, a veces ¢l habla por ellas. Cuando no tenemos a un
interprete de arabe disponible, el marido intenta salvar la situacion en inglés. Al llegar
la persona de arabe, nos damos cuenta de que lo que ha dicho el familiar no es del todo
correcto. A menudo porque se equivocan, pero a veces es porque hay informaciones que

no quieren que la mujer sepa”, anade Pascual.

Consulta ginecologica

"Es un peligro que el marido entre en la consulta para intentar traducir lo que el médico
dice. Si por ejemplo hay que detectar un caso de violencia machista y el esposo entra con
ella, es muy dificil que esa mujer te confiese algo o se sienta comoda", explica Pilar

Moyano, intérprete de la ONG Salud entre Culturas, que da servicio gratuito de

traduccion y mediacion en el Hospital Ramon y Cajal de Madrid.

El perfil de mujer arabe que atienden en el Hospital Universitario HM Madrid es el de
musulmana procedente de Arabia Saudi, casada, con hijos y cubierta con burka o nigab.
"No se nos da el caso de que venga una chica joven a hacerse una revision ginecologica.
Es decir, no tenemos hijas de pacientes en edad adolescente, de entre 17 y 19 arios. Estas
musulmanas directamente no vienen. Y las que lo hacen, si tienen algun problema
ginecologico, suelen ser reacias a que les hagan una exploracion vaginal", dice Paula
Pascual. Segun cuenta la intérprete, este hospital privado procura "cuidar a la

comunidad musulmana y respetar sus peticiones". "Intentamos que a una mujer la
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atienda una doctora, sobre todo en consultas de ginecologia. Es sistemdatico. Es mejor
asi. De lo contrario, se puede generar una situacion violenta, y que se sienta ofendida

ella y ofendido el médico".
"No saben qué es una radiografia"

Pilar Moyano advierte que las dificultades no son solo lingiiisticas, sino también
culturales. El informe de poblacion de origen extranjero de la Comunidad de Madrid
(2016) seniala que hay 862.000 inmigrantes. De esa cifra, las poblaciones mayoritarias
son la rumana, la marroqui y la china. "En todos los hospitales publicos de la Comunidad
con Urgencias hay un servicio de teletraduccion [interpretacion telefonical, pero esto no
es suficiente. Y menos cuando la mayoria de poblacion extranjera aqui no tiene el espariol
como primer idioma", denuncia Moyano. Lo argumenta con el caso de un paciente chino
que acudio a un centro de salud de Toledo y le dijeron que debia tomarse una pastilla "a
las 17 horas". "Se referian a las 5 de la tarde de cada dia, pero el hombre entendio que
era cada 17 horas. Era una pastilla muy fuerte que ya de por si cada 24 horas podia dar
problemas. Claro, tuvo que ir al hospital. Llego con las transaminasas altisimas, estaba

intoxicado".

Espana es uno de los paises de la Unién Europea cuya poblacion inmigrante se
incremento sobremanera desde la década de los noventa hasta hoy. De acuerdo con los
datos del INE (2022) y Informe SESPAS (2013), un 11,7% de la poblacién residente en

Espaia es extranjera. (Llop-Gironés et al, 2014).

Existe en la sociedad espafola bastante consenso acerca de los efectos
beneficiosos derivados de la presencia de ciudadanos fordneos, por lo menos en los
indicadores sociodemograficos y econdmicos, segun todos los estudios conocidos hasta
la actualidad (Fumo, 2022, pp. 81-82). No obstante, en algunos sectores, tales como la
educacion y sanidad, el incremento de la poblacién extranjera es percibido como

“problema”, tanto por los ciudadanos como por los profesionales.

En este trabajo queremos centrarnos en un ambito tan singular, como es el
sanitario, para analizar las cuestiones éticas que subyacen en la actividad profesional que

este ambito despliega (o debe desplegar) para la atencion a personas de otras culturas.
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La actividad profesional de los sanitarios se caracteriza singularmente por la
relacion clinica que, segiin el Manual de Etica Médica, “es la piedra angular de la practica
médica y por tanto de la ética médica” (MEM, 2005; p. 37). Aunque la relacion médico
— paciente es el elemento destacable de este ambito de actividad, queremos sefialar, de
igual modo, la relacion de todos los profesionales sanitarios y sociales (enfermeria y
trabajo social) como una relacion profesional caracterizada por la complejidad en la que

coexisten elementos técnicos, humanos y culturales (Borrel i Carri6, 2007).

De acuerdo con Espinosa, la cultura debe ser entendida como “el conjunto de
pautas de pensamiento y de conducta que dirigen y organizan las actividades y
producciones materiales y mentales de un pueblo, y que puede diferenciarlo de cualquier
otro” (citado en Aparisi et al, 2009, p. 80). Pero Gonzalo Vazquez Gémez sefiala que el
problema “radica en el caracter ambivalente de la cultura” que, para su configuracion
necesita una “cierta coherencia y comunidad en el sistema de representaciones y, para su
desarrollo y pervivencia exige una diferenciacion y modulacion en sus respuestas”™. Este
problema se hace mas patente cuando dos 0 mds culturas coexisten en un mismo espacio
social y sus miembros se identifican con su respectiva diferenciacion cultural. Esto es lo
que da lugar al multiculturalismo, y la dificultad surge precisamente en esta relacion entre
las diferentes culturas coexistentes en una misma sociedad, y si ademas una de ellas es la
dominante, como es el caso de la cultura espanola y las diferentes culturas de los que

llegan a Espana (Gomez, 1990, p. 8; Aparisi, 2009, pp. 23 y 61).

La atencién asistencial al “otro culturalmente diferente” ha sido percibido por
algunos profesionales, en Espafia, como un problema. Algunos estudios realizados en

nuestro contexto revelan este hecho.

En el ano 2006 la revista “Anales del Sistema Sanitario de Navarro” public6é un
estudio titulado “Urgencias médicas del inmigrante adulto” donde aparece el siguiente

comentario de un participante en ese estudio:

“Si la cultura del inmigrante esta alejada de la nuestra, el paciente acude al Servicio de
Urgencia Hospitalaria con sus conocimientos ancestrales, sus mitos y su manera
tradicional de actuar en cuestiones de salud. Por ello no es de extranar al profesional de
urgencias la forma peculiar que tienen algunos inmigrantes de interpretar los sintomas.
Tampoco resulta infrecuente que existan conflictos entre lo que el médico aconseja y lo

que el paciente entiende que ha de hacer” (Junyent et al, 2006, p. 28).
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Los autores del estudio sefialan igualmente el incremento del numero de
inmigrantes que constituye una saturacion de los servicios sanitarios, si ademas no va
acompanado de recursos apropiados. A propodsito, Llop-Gironés et al (2014), en una
amplia revision de publicaciones, desde 1998 a 2012, sobre acceso de los inmigrantes a
los servicios de salud en Espafa, destacan dos barreras fundamentales: 1) la provision de
informacion sobre el funcionamiento de los servicios sanitarios; y 2) la escasa

informacion sobre los requisitos para la obtencion de la tarjeta sanitaria.

Otro estudio publicado en Atencion Primaria en 2006, sobre la “percepcion de las
dificultades en la atencion sanitaria al inmigrante econémico en medicina de familia”
mediante un cuestionario a 262 médicos de familia y pediatras de 18 centros de salud de
Mallorca, revela que las cuestiones que los profesionales sefialan como problema y
dificultad en la atencion a inmigrantes son: las diferencias culturales, el idioma; la manera
como los inmigrantes manifiestan los sintomas; irregularidades en la manera como
acceden a las consultas, sin citas previas y por ultimo la dificultad para hacer seguimiento
a los pacientes. “La dimension clinica de la atencidn a los inmigrantes es probablemente

lo que mayor inseguridad ofrece al médico” (Esteva et al, p. 158).

Un estudio cualitativo de Juan L. Uria Serrano publicado en BIBLID [ 1989 —
2012 (2009), 10; 162 — 182] a partir de diez entrevistas en profundidad a médicos de
Atencion Primaria, éstos manifiestan una serie de problemas en la consulta con pacientes
inmigrantes, tales como la irregularidad en el acceso a la consulta; la falta de cultura
previa en la utilizacion de la cita previa y la poca utilizacion de ésta; la distinta
“concepcion” del tiempo; la movilidad laboral; la relacién con el niimero de inmigrantes
desplazados e itinerantes o la situacion de los denominados “sin papeles” (Serrano, p.

171).

Un cuestionario realizado a profesionales sanitarios del Hospital General
Universitario de Alicante, entre 2001 y 2004, y presentado en las IIl Jornadas
Autondmicas de Bioética en Junio de 2009, los profesionales participantes sefialan como
problemas en la atencion a personas de otras culturas los siguientes aspectos: los rituales
religiosos y alimenticios (alimentos prohibidos); problemas en la administracion y control
de la medicacion en determinados contextos religiosos, por ejemplo el Ramadén; la
cuestion del contacto fisico y visual o cuestiones relacionadas con higiene y aseo (por
ejemplo el valor de la barba); la barrera idiomadtica, especialmente en servicios de
urgencia. El mismo estudio cuestiona igualmente la percepcion social de que los pacientes
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extranjeros colapsan los servicios y ademas son los unicos transmisores de enfermedades

tropicales (Molina, 2009).

En 2010, el Anales del Sistema Sanitario de Navarra (2010; 33 (2): 179 — 190),
publico un estudio sobre “Atencion al paciente inmigrante: realidades y percepciones de
los profesionales de seis zonas de Atencion Primaria de Navarra”. El estudio destaca que
los profesionales sanitarios, especialmente médicos, perciben como “sobrecarga” la
irrupcion de la poblacion inmigrante en las consultas (Fuentes et al, 2010, p. 182).
Globalmente se percibe que con la irrupcion de inmigrantes en los Centros de Salud hay
desorden en la consulta, “llega tarde el 90% o no viene”. La impuntualidad o la
inasistencia es identificada por los participantes como uno de los problemas destacados
“sobre todo entre la poblacion latinoamericana™ (Fuentes et al, 2010 p. 183). A pesar de
la evidencia de los datos, seglin los cuales, los ciudadanos extranjeros frecuentan menos
las consultas de Atencidon Primaria, sin embargo, los profesionales perciben el problema
de sobrecarga como una cuestion derivada de la atencion a la poblacidon inmigrante, no
solamente por la cantidad de las consultas, sino también por la dificultad relacionada con
cuestiones idiomaticas y culturales, porque “supone pérdida de tiempo, una dificultad
para interpretar lo que ellos quieren decir, con los riesgos que supone a la hora de hacer
el diagndstico y tratamiento” ( Fuentes et al, 2010, pp. 183 -184). Este menor uso de los
Servicios Sanitarios por los inmigrantes contrasta, por tanto, con la percepcion contraria
de los profesionales, que puede atribuirse a que las consultas con inmigrantes requieren

mas tiempo y esfuerzo por parte del profesional (Fuentes et al, 2010, p. 187)

En los estudios que acabamos de citar aparecen también otros datos relevantes que
podemos considerar como aspectos de unanimidad en el andlisis de las cuestiones que

afectan a los inmigrantes, a saber:

a) Que la poblacion inmigrante tiene similar patologia que la autdctona, excepto las
enfermedades infecciosas, mayor incidencia de tuberculosis, problemas
ginecologicos y obstétricos y pediatricos y problemas psicosomaticos.

b) Los servicios que mas frecuentan los inmigrantes son los de atencidén gineco-
obstétrica (debido a la alta tasa de natalidad) y los servicios de urgencia
probablemente por razones laborales y dificultades de acceso por vias ordinarias.
Los datos que acabamos de describir ayudan a identificar las cuestiones éticas

subyacentes en una relacion de ayuda cuyos actores poseen cddigos culturalmente
diferentes. Pero tenemos que afirmar que la cuestion no es la cultura o las culturas per se,

118



sino la interaccion de sus fenomenos que desembocan en una dificil convivencia, y por

consiguiente, en una relacion clinica disfuncional y éticamente cuestionable.

De los datos hasta aqui descritos, destacamos los aspectos éticos que dice respecto

al principio de autonomia y otros referidos al de justicia:

1. Cuestiones alrededor de la Autonomia:

Los profesionales destacan cuestiones relacionadas con el contacto fisico; no
seguir la pauta indicada por el profesional por razones de orden religioso-cultural o por
“su peculiar” manera de entender la vida, la salud y la muerte; la presencia de
mediadores o interpretes (la denominada ‘“relacion triangular”) o la irrupcion de
esposos o acompaiiantes “celosos y agresivos” en las consultas (Diario de Noticias, 15
de febrero, 2011). La barrera idiomatica dificulta la tarea (el deber) de informar, es decir

de llevar a cabo un proceso de consentimiento informado.

El concepto de autonomia que nace de las teorias politicas, como ya sefialamos en
el primer capitulo, ha encontrado su acomodo en el ambito de la relacion sanitaria y, como
sostiene Diego Gracia, probablemente haya sido una de las grandes revoluciones
acaecidas en los tultimos afios de la medicina occidental (Gracia, 2007, p. 122).
Recordamos que la autonomia se ha entendido como facultad de la persona para obrar
libremente de acuerdo con su proyecto de vida (persona autébnoma), o como acto para
elegir autonomamente (acciones autonomas). Por razones de mayor operatividad
Beauchamp y Childress han sugerido la segunda acepcion del concepto porque entienden
que las personas auténomas pueden llevar a cabo elecciones no auténomas, y, por el
contrario, las personas no auténomas pueden realizar acciones auténomas en ciertos
contextos y a ciertos niveles o grados (Gracia, p. 183). Para que las acciones sean
consideradas como autéonomas, los autores sefialan tres condiciones: 1) que el agente
moral obre con una intencionalidad; 2) tenga conocimiento y comprension de la situacion;
3) que no existan factores de control externo. Esta es una concepcion de autonomia, que
a pesar las condicionantes historicos y culturales de Espafa, como pais mediterraneo, se
esta asumiendo, de modo acelerado, (Davis, 2008, p. 12) como parte del legado cultura

occidental, cientifica, y para algunos de caracter individualista.

119



Un namero considerable de inmigrantes que habitan este pais son oriundos de
culturas llamadas colectivistas, (Africa, Asia, Oceania e parte de América Latina) donde
uno es, en esencia, desde la identidad colectiva. No es el individuo quién elige qué hacer
en la vida, o con quién quiere casarse. Es el grupo, la familia o la colectividad quién le
asigna el rol a desempefiar. En las culturas occidentales, las elecciones que uno hace y lo
que uno decide son lo que define a la persona. Cada individuo es mas o menos libre de
optar por uno camino u otro en funcion de sus preferencias. (Collazos y Qureshi, 1997,
pp. 5 — 6). Las culturas colectivistas son a su vez sensitivas, o sea que la dimension
emotiva y las creencias tienen un papel mas preponderante que la racionalidad. Y desde
esta logica algunos inmigrantes no conceden a sus esposas la privacidad deseada en la
atencion médica, las acompanan a las consultas e incluso son ellos quienes responden en
vez de las mujeres. Probablemente el marido actia motivado por las obligaciones
familiares que implica su rol ante la comunidad. Su conducta se podria entender como
una preocupacion por el bienestar de su esposa y familia y por ende, de su grupo de
pertenencia. Los problemas del individuo son cuestiones del grupo, y no acompanar a un
miembro de la familia, aunque sea una tia o un primo es, para las comunidades de caracter
colectivista, una elusion de la responsabilidad. ;Y cémo no va a intervenir en los
problemas de salud de su esposa? Esta perspectiva de entender la relacion entre las
personas entra, sin duda alguna, en conflicto con dos dimensiones de la relacion
asistencial — la confidencialidad y el consentimiento informado - tal como es concebido

en la cultura médica occidental (Collazos y Qureshi, pp. 9 - 10).

En opinion de Puértolas (2013, pp. 70-71) la diferencia cultural entre el terapeuta
y el paciente puede jugar negativamente en la relacion de ayuda, en la medida que
interfiere en ella produciendo “fenémenos de refraccidon” en la comunicacion,
perjudicando de este modo la cualidad del resultado de la ayuda. El “fenémeno de
refraccion” no afecta Unicamente el proceso de informacidon y el consentimiento
(autonomia), sino que puede afectar también todo el proceso de “desvelar la verdad” en
la practica médica (Martinez, 2002, p. 72). Sobre esto, Martinez, parafraseando Lopez

Ibor acrecienta:

El problema de la verdad en medicina queda reducida, ampliada si se prefiere, a
la auténtica relacion médico-enfermo, al proceso desvelador del significado de los
sintomas, de la investigacion de habitos negativos y autodestructivos, de la revelacion del
sentido de una existencia, del fundamento de la confianza mutua, del anhelo y esfuerzo

por alcanzar una mejoria, una curacion que en los casos mas desfavorables es alcanzar un
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nivel de autenticidad mas elevado que el anterior y, en definitiva, una mayor libertad, la

de ser el enfermo y también de dejar ser el médico.

2. Cuestiones alrededor del principio de justicia

Las cuestiones alrededor de este principio son probablemente las que los
profesionales manifiestan con mayor carga emocional, y que son percibidas como fuente

de saturacion de los servicios y sobrecarga emocional (burn out).

En los estudios que hemos presentado se hace referencia fundamentalmente a
cuestiones organizativas de la consulta: horarios, citas, impuntualidad y el modo de
acceso de los inmigrantes a los centros (regular o irregular). De igual modo serialan el
esfuerzo de dedicacion, “requiere mds tiempo y esfuerzo”. A esto se afiade todos los

problemas relativos al idioma o a la comunicacion en general.

En el dmbito de la atencidén sanitaria el principio de justicia se ha centrado
fundamentalmente en la justicia distributiva, distribucion equitativa, de los derechos,
beneficios y responsabilidades o cargas de la sociedad. Pero los problemas de distribucion
se plantean sobre todo cuando un bien determinado empieza a ser insuficiente para todos.
(Ferrer y Alvarez, 2003, pp. 141; 143) Este es el caso del servicio sanitario que en los
ultimos afos ha visto incrementado el nimero de usuarios (inmigrantes, enfermedades
cronicas derivadas de una alta esperanza de vida, entre otros.), pero los recursos no han
crecido en la misma proporcion. Esto ha originado un gran debate, no solamente entre los
profesionales, sino en la sociedad en su conjunto. ;Deben, los inmigrantes que acaban de
llegar, tener los mismos derechos de acceso a todos los servicios sanitarios en igualdad

de condiciones que los autéctonos? ;Deben ser atendidos los inmigrantes “sin papeles™?

La atencion a los inmigrantes en situacion administrativa ilegal ha dominado el
debate social y politico en Espafia y en Europa en los tltimos afios. Con la aprobacion
del Real Decreto Ley 7/2018 de 27 de julio, sobre el acceso universal al Sistema Nacional
de Salud, Espafia pasoé a ser uno de los pocos paises de Europa que presta atencion
sanitaria a este colectivo de igual forma que los nacionales, siempre que, las personas en
situacion irregular acrediten la residencia en el pais al menos 90 dias (Fumo, 2022, p. 44).
Sin duda alguna, los profesionales también participan en este debate, y algunas de las

manifestaciones que aparecen en los estudios probablemente son el reflejo de este debate.

121



Una de las cuestiones que aparece como una constante en los estudios analizados,
es la cuestion del tiempo, es decir, la forma como los inmigrantes conciben el tiempo, por
un lado, y por otro, la impresion que los profesionales tienen de los inmigrantes que no

respetan los horarios, las citas y todo lo relacionado con la gestion tiempo.

En la cultura cientifica, occidental “el tiempo es oro”, es un recurso escaso, por
eso los horarios y las tareas deben estar interconectados, de ahi la necesidad de los
cronogramas, agendas, entre otros elementos. “No dejes para maniana lo que debes hacer
hoy” dice el adagio popular para sefialar la idea de que no se puede perder el tiempo sin
terminar la tarea. Por tanto, las culturas cientificas tienden a ser monocronicas, mientras
que las culturas colectivistas son mas “policronicas” (Hall ET, Hall MR, 1990, citado en
Collazos y Qureshi, 1997, p. 7) es decir, comprenden el horario, pero no le dan la misma
importancia como en la cultura cientifica. “Lo que no se haga hoy se hard maiiana”, y
perder una cita por obligaciones familiares no es un problema, ni tampoco presentarse en
la consulta cuando le resulta conveniente. La cita o el horario son flexibles en funcion de
las relaciones interpersonales que la persona tenga en ese momento (Collazos y Qureshi,
1997, pp. 7 — 9). Esta forma de concebir el tiempo choca frontalmente con la practica
organizativa de las culturas del pais de acogida donde la necesidad de ajustar las agendas
es un criterio de eficacia y eficiencia. Este es un dato que puede explicar la sensacion que
los profesionales y parte de la sociedad tienen acerca de que los inmigrantes no respetan

los horarios.

Se trata de un conflicto organizativo, con repercusiones emocionales de malestar
que, con toda probabilidad, tiene impacto en el proceso de ayuda asistencial vy,
consecuentemente, en la actitud moral del agente que presta los cuidados. En estas
circunstancias, unido a otros elementos antes mencionados, es muy probable que el
proceso de informacion, comprension de la informacion y la capacidad para la toma de

decision estén afectados por estos fendmenos.

No hay duda de que la atencion a los inmigrantes en el ambito de la salud comporta
una serie de dificultades para muchos profesionales. El desconocimiento de las claves
culturales de las personas que atienden produce conflictos y puede conducir a la
vulneracion de la lex artis profesional, aunque esta vulneracion carezca de
intencionalidad. Ademas de la dificultad técnica para el manejo de los problemas de salud
de ciudadanos cuyo lenguaje y comportamiento no se entiende, los profesionales sufren
una clara sobrecarga, probablemente no debido al nimero de los inmigrantes, que todos
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los estudios desmienten (Llop-Gironés et al, 2014; Fumo, 2022, p. 83)), sino que puede

deberse a factores relacionales y dudas de carécter ético.

2.2.5. El binomio autonomia/ beneficencia y la cuestion del paternalismo profesional.

En el binomio autonomia/ beneficencia pretendemos analizar el inagotable
conflicto, en las profesiones de ayuda, entre el deber de hacer el bien (beneficencia), y las
preferencias del paciente o destinatario del bien pretendido (autonomia). La defensa de la
autonomia se ha asociado con la cuestion del paternalismo, esto es, cuando un profesional
actua sin tener en cuenta las preferencias del usuario o cuando un profesional anula o
reduce las posibilidades de eleccion del usuario (Salcedo, 2001, p. 105; Beauchamp y

Childress, 2002, p. 260-263).

Los defensores del modelo antipaternalista, conciben la autonomia como
autodeterminacion, esto es, ausencia total de control externo en las decisiones del
individuo y como respeto a la identidad tnica de la persona. Se entiende que la persona
es un ser capaz de llevar a cabo su proyecto de vida, tener en cuenta sus preferencias y
deseos. Es la propiedad moralmente mas valiosa para los seres humanos,
independientemente de si esas preferencias o deseos sean irracionales o incorrectas, son

sus deseos. (Salcedo, 2001, p. 9).

El modelo paternalista, sin embargo, entiende que la autonomia es, por un lado,
una competencia psicoldgica, proxima a la idea de autonomia funcional, y por otro, pone
énfasis en la relacion con los usuarios como el instrumento fundamental de la relacion de
ayuda y como tal debe estar bajo control de los profesionales. El proceso de ayuda, en el
modelo paternalista es responsabilidad de los profesionales y por consiguiente
corresponde a éstos determinar qué tipo de relacion es adecuada en cada momento por
razones de eficacia y eficiencia. El deber del profesional es la busqueda del bien para el
cliente utilizando procedimientos eficaces. Desde esta perspectiva la autonomia del
cliente no debe prevalecer en la relacion de ayuda. Hay autores que defienden cierto
gradualismo del paternalismo: el débil, en que el profesional s6lo interviene para proteger
ciertos aspectos de la autonomia del paciente, y el fuerte, cuya intervencién del
profesional procura beneficiar al paciente, sobre todo en situacion de mayor riesgo,

reduciendo lo menos posible su autonomia (De la Torre, 2008, p. 88).
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En la opinién de Damién Salcedo (2001, p. 23,) ambos modelos cometen el mismo
error, por exceso o por defecto. Cada uno de ellos pone énfasis en la faceta de la
autonomia que mas interesa destacar. Un modelo tiende a sacralizar la autonomia y otro
considera la autonomia como instrumento para lograr objetivos que se consideran
importantes. La forma de superar el binomio autonomia/bienestar es incluir la autonomia
como parte del bienestar de las personas. Y Hortal, (2002, p. 141) acrecienta que

beneficencia

no es lo contrario de autonomia; ni autonomia es lo opuesto a beneficencia. La
relacion entre beneficencia y autonomia hay que situarla en un marco mas amplio que el
del inevitable conflicto; no son principios tan independientes el uno del otro como para

poder estar tan contrapuestos el uno al otro.

Si el fin de la profesion es promover el bienestar, argumenta Salcedo, se debe
considerar que ésta no se refiera Unicamente a las posibilidades de consecucion de
objetivos personales, sino también a la promocion de las condiciones para la eleccion de
esos objetivos y la forma de su consecucion. La autonomia personal entendida como parte

del bienestar se convierte en parte del fin Gltimo de la actividad profesional.

Actualmente, la cuestion del paternalismo profesional todavia constituye una
fuente de conflictos en la practica profesional de todas las profesiones de ayuda, al
contraponer bienestar y autonomia, dos principios fundamentales que determinan qué
acciones se ha de desarrollar con los usuarios, como contenidos opuestos (Salcedo, 2001,

p. 93, Hortal, 2002, pp. 141-142).

Y en ciertos contextos profesionales, elevar la autonomia a la categoria moral
fundamental de las profesiones de ayuda, y rechazar totalmente el paternalismo, se corre
el riesgo de dejar a las personas a la intemperie o, como dice Salcedo, permite a los
profesionales de ayuda a “lavarse las manos”. Esto es evidente en ambitos de atencion a
personas de otras culturas y personas mayores. La cuestion mas importante es dar razones
de por qué se actua (justificacion) y hacerlas explicitas como deber profesional (Salcedo,
2001, pp. 100 y 135, Hortal, 2002, p. 144). El caso Juani, seria la tipica situacion en que
la sacralizacion de la autonomia supondria privar a la persona de la posibilidad de seguir

viviendo. La autonomia es parte del bienestar, tal como hemos sefialado con anterioridad.
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El fin de la relacion de ayuda en la intervencion social o sanitaria debe consistir
en la idea de promover las condiciones funcionales de las personas y, simultdneamente,
favorecer las condiciones para la eleccion en todo aquello que afecta a sus proyectos de
vida, es decir, hacerlas més autdnomas. Por otro lado, esté la responsabilidad institucional
y social de las profesiones que estan llamadas a realizar los mandatos sociales que tienen
que ver con el bien comun. Por lo tanto, “el modo de fijar objetivos éticamente sensibles
es a traves de procedimiento compartido de toma de decisiones” (Salcedo, 2001, 49), esto
es, las acciones con propdsitos beneficentes deben desarrollarse en un contexto dialdgico.
El usuario, de acuerdo con sus caracteristicas contextuales, debe formar parte en las
decisiones que le afectan. Para ello es necesario crear condiciones para que €stos puedan

ejercitar sus capacidades de eleccion.

Salcedo y Hortal coinciden en sefialar que, si se admite que respetar a las personas
también es “entrometerse” de alguna forma en sus vidas para mejorar sus oportunidades
de realizacion, y si se admite que la autonomia personal es parte del bienestar de las
personas, algunas de las interferencias paternalistas pueden ser defendibles en términos
¢éticos, porque estarian justificadas. Para estos autores la cuestion no es si se estd o no a
favor de la interferencia, sino determinar en qué condiciones estaria justificada tal
realizacion. A su juicio, una defensa a ultranza del derecho a la autonomia se corre riesgo
de dejar a las personas en la intemperie, como ya afirmamos con anterioridad (Salcedo

2001, pp. 25-26; 135; Hortal, 2002, p. 147- 149).

De la Torre (2008, pp. 85-101) va mas lejos y se posiciona a favor de la
recuperacion del paternalismo en la relacion médico-paciente. El autor sitia el
cuestionamiento del paternalismo en el contexto de la modernidad o postmodernidad que
peca por pretender responder a las cuestiones del momento presente mirando al pasado.
Hoy, las cosas han cambiado, “ni el Estado, ni la familia, ni la religion” ni la propia
medicina, a los que se atribuye la usurpacion de la autonomia individual, “son los

mismos” en el siglo XXI.

La cuestion de paternalismo, en la opinion del autor, esta intimamente ligada a la
concepcion de autonomia que tengamos. Una concepcidn kantiana, “que reivindica la
mayoria de edad del individuo y la superacion de todo verticalismo™ en las interrelaciones

es claramente una perspectiva anti-paternalista (De la Torre, 2008, p. 88)
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Pero recuerda que, en la relacion clinica del momento actual intervienen otras
figuras profesionales que antes no formaban parte directa de la actividad médica, como
son los trabajadores sociales, psicologos, ademas de enfermeras y auxiliares de
enfermeria. La presencia de estas figuras del ambito social demuestra que, en los procesos
de atencidon asistencial, ademas del paciente, estan implicadas “terceras partes”
(familiares, guardadores de hecho, jueces, instituciones, entre otras), lo que torna los

procesos de cuidado mas burocraticos y mas complejos.

Esta nueva y compleja reconfiguracion de las relaciones asistenciales,
caracterizadas por una intervencion multiprofesional y la implicacion de terceras partes
nos lleva a “subrayar las relaciones esenciales, las relaciones fundamentales [...], la

relacion yo-tu” (De la Torre, 2008, p. 89).

En los ultimos tiempos se ha defendido esencialmente dos modos de entender la
relacion médico paciente: uno, que la relacion es vertical y paternalista, y otro, que
defiende una relacion horizontal-bidireccional. De la Torre se pregunta “si es posible un
puro horizontalismo democratico bidireccional que elimine toda verticalidad en la
relacion médico-paciente dentro de unas instituciones hospitalarias jerarquizados” (op cit,

p. 89).

Pellegrino y Thomasma (2019, p. 129) responden a esta cuestion diciendo que el
fendmeno de la enfermedad provoca, a su vez una desigualdad entre el médico y el

paciente. Y afnaden:

incluso la persona mas autosuficiente se pone ansioso, temeroso y dependiente
cuando llega la enfermedad. Los pacientes experimentan pérdida de libertad para
perseguir los objetivos de su vida, para tomar sus propias decisiones y para curarse a si
mismo sin acceso al conocimiento y a las habilidades especializadas [...]. En este caso,
el enfermo se ve obligado a consultar a otra persona que posee los conocimientos y las

habilidades necesarias y, por lo tanto, adquiere poder sobre el paciente.

De la Torre (2008, p. 89-91) fundamenta su respuesta y su posicion en defensa de

la recuperacion del paternalismo a partir de una perspectiva antropologica:
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todos necesitamos de los otros para que hagan lo que no podemos hacer por
nosotros mismos bien sea en la infancia o en la vez, en la discapacidad o la enfermedad

[...]. Todos necesitamos de los otros para alcanzar la independencia.
Y afade:

Por eso la recuperacion del paternalismo la hacemos desde nuestro momento
actual de personas que hemos pasado por la modernidad sin habernos quedado instalados
en ella. No sé si estaremos en la postmodernidad, ultramodernidad o en el fin de la historia
o de las ideologias. Solo sé que la premodernidad y la modernidad no son viables como

un todo para interpretar las claves de nuestro momento.

Y Angel Puyol (2012, p. 50) criticamente subraya que,

uno de los problemas a los que se enfrenta la bioética ante este inmenso reto es
tedrico, y es que la justicia social y la beneficencia exigen cierto paternalismo, algo dificil
de casar con una concepcion de la autonomia centrada en la defensa de la libertad
individual y el consentimiento hasta el punto de que, en ocasiones, la autonomia se ha
convertido mas en una ideologia que en un principio €tico, es decir, en una creencia cuya
bondad se da siempre por supuesta, una creencia segin la cual el consentimiento

informado es el pilar basico e incuestionable de toda la bioética.
Y concluye enfatizando

que la defesa de la autonomia debe ir acompafiada de un paternalismo razonable
que tenga como fin la promocion de la autonomia real de las personas vulnerables. Ese
tipo de paternalismo no solo no contradice el principio de autonomia, sino que resulta ser

una de sus condiciones (Puyol, 2012, p. 56)

Por otro lado, la cuestion del paternalismo debe ser analizada de acuerdo con los
contextos culturales. Thompson et al (2022), han demostrado que existen claras
diferencias culturales en las preferencias e experiencias con el paternalismo médico. El
estudio publicado por estos autores, Cultural Differences in Patients’ Preferences for
Paternalism: Comparing Mexican and American Patients’ Preferences for and
Experiences with Physician Paternalism and Patient Autonomy, los pacientes
norteamericanos blancos manifestaran, en relacion a la actitud paternalista de sus
médicos, como un problema, como algo negativo. Sin embargo, los pacientes de origen
mexicano consideraran el paternalismo médico como una forma de demostrar mayor

atencion hacia ellos, es indicador del interés médico para con los pacientes.
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Varios estudios realizados en algunos paises africanos, como Botswana y Ghana,
en Jamaica, Corea, China, India, Vietnam, Japén y México, donde los pacientes prefieren
un enfoque paternalista de la atencion sanitaria (Thompson et al, 2022, p. 2). En la India,
por ejemplo, los médicos tienen en cuenta los deseos de la familia, incluso cuando puedan
entrar en conflicto con los deseos del paciente (Sousa, 2011). En China, es una practica
comun informar a las familias de los pacientes antes de hablar con el paciente (Veatch,
1985). Por lo tanto, la autonomia no parece ser una categoria ética que debe ser

universalmente asumida por todas las culturas.

Por causa de estas diferencias culturales, Shweder (2004) ha sugerido que al mejor
es conveniente considerar al menos tres principios €ticos, ademas de la autonomia, que
puedan ser tomados como preeminentes en determinadas culturas: la comunidad e la
divinidad. Y Jensen (2011, p. 57) anade diciendo que en este caso la idea de autonomia e
paternalismo no deben ser entendidos como conceptos univocos, sino que deben ser

comprendidos de acuerdo con la ética predominante en los diversos contextos culturales.

Thompson et al (2022, p. 2), afirma que, de hecho, muchos autores han subrayado
que, mientras que la cultura occidental valora autonomia sobre la comunidad y la
divinidad, otras culturas pueden colocar a la comunidad o la divinidad como valores
preeminentes de tal manera que esos valores puedan reemplazar la autonomia. Esto
sugiere que el principio ético preeminente de autonomia en atencién médica puede no ser
un valor preeminente en otras culturas y que puede haber otros valores que reemplazan la

autonomia del paciente.

Ujewe (2018) y Payne-Jackson et al. (2004) han destacado que en Jamaica y en
muchos paises de Africa existen principios éticos similares que enfatizan la comunidad
sobre autonomia en las interacciones del paciente con los proveedores de atencion
médica. Norman (2015), por otro lado, desarrolla una revision bibliografica sobre la
cuestion del paternalismo entre pacientes de paises occidentales y los de Ghana y Africa
Subsahariana y destaca como los pacientes de Africa subsahariana normalmente esperan
que los médicos les digan lo que estd mal y que el paternalismo en realidad mejora el

comportamiento de busqueda de salud de pacientes.

A la luz de estas consideraciones, nuestra postura es favorable a un paternalismo
beneficente, como punto de partida para la atencién al usuario de otras culturas, enfermos

mentales o personas mayores, al menos hasta que los factores culturales, en caso de los

128



inmigrantes o situacionales, en caso de los mayores y enfermos mentales, no interfieran
de una forma significativa en la relacion asistencial. Tomamos esta posicion en base, no
solo al principio de beneficencia, ni s6lo como forma de paternalismo, sino también como
respeto a la relacion asistencial con el usuario, y a la relacion de confianza que debe
establecerse en esta relacion. Es un curso de accion entre autonomia y beneficencia, mas
proximo a la beneficencia, pero fundamentalmente es un curso de accidon responsable
porque tiene en cuenta las consecuencias, el mantenimiento de una relacion asistencial
adecuada y el respeto a la dignidad de la persona. (Salcedo, 2001, pp. 130-135). En la
opiniéon de Augusto Hortal (2002, p.146), citando a Charles Taylor, “la dignidad no es un

bien cualquier, sino un hiperbién”.

Recapitulando

En este segundo capitulo hemos pretendido hacer un analisis critico de los
instrumentos consagrados para la materializacion del principio de autonomia en el ambito

sanitario y sociosanitarios, a saber: el consentimiento informado y el testamento vital.

El andlisis lo hemos hecho a partir de contextos de vulnerabilidad de tres
colectivos que hemos escogido a proposito: personas mayores dependientes e
institucionalizadas, personas que padecen trastornos mentales graves y, por ultimo,
personas de otras culturas acogidos en Espafia, los inmigrantes. Hemos destacado las
caracteristicas de vulnerabilidad de cada colectivo y las cuestiones €ticas subyacentes,

sobre todo, las que hace referencia al principio de autonomia.

El breve relato introducido al principio de cada grupo considerado vulnerable
tiene como finalidad ayudar a identificar las inmensas dificultades y la complejidad en la
aplicacion de los instrumentos en los contextos de vulnerabilidad y para ayudar a
reflexionar sobre la necesidad de buscar otra comprension de la autonomia diferente de

la propuesta de la bioética norteamericana.

En el andlisis, hemos destacado igualmente la cuestion de la competencia o
capacidad, considerado como el requisito por excelencia para que una determinada
decision sea validamente considerada como autonoma. Hemos visto que la cuestion de la

medicion de la competencia es otro aspecto tan complejo, pues, entre otras razones, no
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existe, en actualidad un instrumento capaz de ofrecer criterios undnimes en la medicion

de la capacidad de toma de decision.

Hemos terminado el capitulo con una reflexion sobre el inevitable conflicto entre
el deber de hacer el bien profesional y las preferencias del destinatario de ese bien, o dicho
en otras palabras, el binomio autonomia/ beneficencia y la cuestion del paternalismo.
Damién Salcedo y Augusto Hortal proponen la relacion o integracion de los dos principios
como forma de resolver el conflicto, ya que ambos procuran el bien del paciente. De la
Torre va mas lejos y defiende la recuperacion de cierto paternalismo, propuestas con las
cuales concordamos, porque van en la direccién de nuestra posicion. Puyol es mas critico
con la preponderancia de la autonomia que considera como ideologia. Thompson y otros
autores han destacado la dimension cultural para una mejor comprension del paternalismo

y, por ende, de la autonomia.
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CAPITULO III. PARA FUNDAMENTAR LA AUTONOMIA RELACIONAL

Este capitulo, parte de las criticas al concepto de autonomia de naturaleza liberal,
y se centra en el intento de fundamentar la autonomia relacional. En primer lugar,
recapitula las criticas, provenientes de otras perspectivas, a la primacia del concepto de

la autonomia del paciente.

En segundo lugar, trata de entender el concepto de autonomia relacional en su
vinculacion con el concepto de vulnerabilidad. Como caracteristica antropologica de todo
ser humano, la vulnerabilidad es una dimensién indispensable para una mejor
comprension de la autonomia como relacion, en el proceso de cuidados sanitarios y

sociosanitarios (Delgado, 2019; Killackey et al, 2020; Fineman, 2008)

En tercer lugar, el capitulo procura situar la autonomia relacional en el contexto
del cuidado. Entiende que el pacto por el cuidado es un imperativo moral para la
vulnerabilidad y es la finalidad de la autonomia relacional. En cuarto lugar, asume la
posicion de que, el pacto por el cuidado implica responsabilidad y esta es también un

imperativo ético.

Por ultimo, este capitulo considera que tanto el pacto por el cuidado como la
responsabilidad son acciones humanas que exigen una serie de cualidades morales —
virtudes — en la practica del cuidado a las personas y, de modo particular, a las personas
vulnerables. La confianza, la compasion, la prudencia y la integridad son algunos de las

virtudes morales indispensables en el cuidado de personas vulnerables.

3.1. La concepcion de la autonomia como una realidad individual

Como vimos, en el primer capitulo, la comprension de la autonomia desarrollada
por Beauchamp y Childress en su conocida obra, Principles of biomedical ethics, ha
dominado el discurso de bioética en los ultimos tiempos. Una idea de autonomia que,
siguiendo a Kant y Mill, se ha entendido como derecho a elegir el propio destino y se ha
considerado como un valor supremo. Una interpretacion de autonomia que, segin
Gomez-Virseda et al (2019, p. 6-7), esta fundamentada en una vision individualista de lo
que es un ser humano, y presenta un concepto erroneo del yo individual, en el sentido de

que promueve ideas que se supone que 1) el sujeto autonomo “es un yo atomista, soberano
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y unificado™; 2) “autotransparente”, respecto de sus creencias y valores individuales; 3)
toma en solitario sus decisiones e estrategias. En la opinion de Fineman (2004)), la
existencia de sujetos independientes, autosuficientes y autdbnomos es, sencillamente, la
perpetuacion de un mito. Montero Orphanopoulos (2024, p. 15-16) ironiza diciendo que
“en esta era occidental posmoderna, nos atrae alcanzar la exacerbacion de la autonomia,

nos hemos creido el mito de que es esta la que nos hace plenamente humanos”.

A partir de esta comprension individualista del ser humano, la autonomia, como
hemos afirmado en los capitulos anteriores, se ha entendido como la capacidad de tomar

decisiones individuales, adecuadamente informados e independientes.

Las criticas, ya expuestas en el primer capitulo, han considerado a esta perspectiva
liberal de abstracta, que no incorpora el contexto social, aspecto importante en contextos

de vulnerabilidad — ancianos, salud mental, final de la vida, inmigracion, entre otros.

La preponderancia del principio de autonomia, de naturaleza liberal, en la bioética
contemporanea ha sido un aspecto que ha merecido varias criticas. Pellegrino y
Thomasma (2019, p. 234) hacen una evidente observacion al afirmar que “la autonomia
se ha convertido en una consigna que simboliza la demanda moral y legal de los pacientes
para adoptar sus propias decisiones, sin restricciones ni coacciones por parte de los
médicos, por beneficiosas que sean sus intenciones”. A este respecto, Puyol (2012, p. 49-
50) cree “que la bioética estd pagando un alto precio por haber hecho de la defensa de la
autonomia practicamente su razén de ser” [...] propiciando de este modo “una vision
estrecha de la bioética”. Para este autor, el reduccionismo de la bioética se produjo por
tres razones: 1) la comprension de la bioética como ética clinica; b) la ética clinica basada
en el principio de autonomia, y ¢) la autonomia identificada fundamentalmente con el

consentimiento informado.

El consentimiento informado y, en menor medida, las voluntades anticipadas, son,
como hemos afirmado en el segundo capitulo, los principales instrumentos en la
materializacion del principio de autonomia. En el ambito asistencial, el consentimiento
informado es la principal expresion del principio de autonomia. Se entiende que es, de
algun modo, la garantia de una completa autodeterminacion para el paciente sometido a

los cuidados profesionales.

El segundo capitulo del presente trabajo, analiz6 los problemas y limitaciones de

estas herramientas, de modo especial en colectivos vulnerables. La determinacion de una
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voluntad clara, sin interferencias y la capacidad para comprender la informacion necesaria
y suficiente que permite la toma de decision de un paciente, se ha constatado que no es
un proceso sencillo, estd revestido de innumerables circunstancias que hacen que el

ejercicio de autonomia no es un acto automatico, espontaneo y totalmente individual.

Autores, como De Montalvo (2009, p. 120) y Puyol (2012, p. 54) han ido mas
lejos en sus criticas, al entender que una de las finalidades perversa de estos instrumentos
— el consentimiento informado y las voluntades anticipadas - es su utilizacién como
proteccion legal de los profesionales ante eventuales denuncias por parte de los enfermos.
Puyol, describe el hecho “de hacer firmar a los enfermos papeles con una excesiva y hasta
grotesca letra pequefia, como si de un contrato-trampa se tratase, o de hacerlos firmar sin
mayores explicaciones de qué se firma y por qué” como un claro ejemplo de que, en

muchas ocasiones, se trata simplemente de cumplir el trdmite legal.

Otro aspecto del consentimiento informado criticado es el excesivo énfasis que se
le ha dado en el d&mbito sanitario y sociosanitario, transformando la relacion entre los
profesionales y los pacientes, al punto de convertir la relacion asistencial en un mero
contrato entre partes, provocando de alguna forma una fragmentacion del papel que las
profesiones representan para la sociedad, que es atender al bienestar social que estas

profesiones pretenden. (Pellegrino y Thomasma, 2019, p. 316-317; Delgado, 2019, p. 6).

Suarés Tomé y Belli (2021), son también de la misma opinién y afirman que el
excesivo énfasis dado a la autonomia del paciente ha perjudicado el desarrollo de otros
valores morales importantes, como la beneficencia y la justicia. Coincidiendo con
Pellegrino y Thomasma (2019), subrayan que el ideal de respeto por la autonomia
comprendido como un proceso unicamente individual no se ajusta a la realidad de la
practica clinica, ya que los pacientes, por definicion requieren de ayuda, y a menudo

carecen de capacidad e independencia que el principio presupone.

No existen dudas de que la defesa del respecto a la autonomia del enfermo haya
sido una gran conquista de la modernidad, en la medida que 1) ha servido para proteger
a los pacientes contra el excesivo paternalismo de los profesionales; 2) ha propiciado a
que los profesionales presten atencion a los valores, intereses y creencias de los pacientes
en el momento de las decisiones sobre las cuestiones del cuidado que les afecta; 3) ha
contribuido al desarrollo de los derechos de los pacientes, como la privacidad, la

confidencialidad, la autodeterminacion y la primacia de decir la verdad en contextos de
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ayuda, inclusive de vulnerabilidad; 4) ha facilitado la creacion de estandares ético-legales

habitualmente utilizados en la toma de decisiones, debido a que, la nocidon de autonomia,

de caracter individual, se ha mostrado més consistente en su aplicacion practica. (Puyol,

2012, p. 48; Gomez-Virseda et al, 2019, p. 6).

Por lo tanto, el respecto a la autonomia del enfermo “es ampliamente aceptado

como piedra angular de la ética de los cuidados, de la bioética asistencial”. Pero, la

primacia del respecto a la autonomia frente a otras dimensiones de la persona y de la

relacion ha merecido innumerables criticas. Siguiendo el trabajo de Gomez-Virseda et al,

(2019, pp. 7-8) destacamos las mas importantes:

D

2)

Un contexto idealizado de toma de decisiones (patients in idealised
circunstances). Los defensores del actual concepto de autonomia tienden a
situar a los pacientes en circunstancias genéricamente idealizadas. Sin
embargo, cuando la enfermedad es grave o severa, la circunstancia se vuelve
muy exigente, tanto fisica como emocionalmente, que afecta la capacidad de
elegir. Estudios empiricos “muestran que las enfermedades graves reducen las
preferencias de los pacientes por las tareas participativas activas”. Por otro
lado, una decisidén no es un acto unicamente racional, aislado y discreto, que
la persona realiza en un determinado momento. Es un proceso dindmico y
continuo, que envuelve emociones, imaginacién y comunicacion no verbal,
como elementos esenciales de la toma de decisiones humanas. En las culturas
africanas, como afirmamos en el segundo capitulo, el lenguaje no verbal juega

un importante papel para la comprension de los mensajes y su contexto.

La autonomia como todo o nada (autonomy interpreted as an all-or-none
affair). La perspectiva individualista de la autonomia tiende a considerar que
esta es una cuestion de todo o nada, negro o blanco. Por lo tanto, si un paciente
es declarado libre, competente y autentico, los profesionales actiian siguiendo
las decisiones del paciente. Si el paciente carece de algunas de las tres
condiciones de autonomia, alguien debe asumir el papel de tomar decisiones
en beneficio del paciente, aplicando el criterio de mejor interés del paciente.
Recordemos que, en Espafia, la Ley 8/2021, ha suprimido este concepto.
Desde otras perspectivas, se advierte que esto puede volverse problematico en

pacientes con sintomas cognitivos fluctuantes o aquellos que pueden
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3)

4)

considerarse autobnomos para ciertas acciones, pero no para otros. Pensemos,

por ejemplo, en enfermos mentales o personas inmigrantes.

Una interpretacion de la relacion médico-paciente engafiosa (The intrinsic
asymmetry of the doctor-patient relationship is overlooked). El concepto
actual de autonomia tiende a favorecer una relacion instrumental, o sea, una
relacion contractual, de prestacion de servicios, centrada en derechos de los
pacientes como consumidores. Desde esta postura se ignora la asimetria
intrinseca de la relacion médico-paciente. De igual modo, no se considera la
importancia de otros valores que estdn en juego en la relacion, como la
beneficencia, el cuidado, la responsabilidad y la no-maleficencia. En
definitiva, una comprensién individualista de la autonomia ignora la
existencia de valores sociales tan importantes como la justicia, la solidaridad
y la responsabilidad social (Goémez- Virseda et al, 2019, p. 7; Pellegrino y
Thomasma, 2019, p. 34).

El concepto liberal de autonomia no incorpora la realidad de lo social (Failure
to incorporate social reality) y presenta una vision reduccionista de la persona,
despojada de las multiples dimensiones que lo constituye como tal. Este
aspecto ha sido destacado por las criticas provenientes de la ética del cuidado
o de las éticas feministas y por la ética humanista. Desde la perspectiva
antropo-teologica, Chalupnicek (2014, pp. 122-126) ofrece una vision sobre
la persona humana, a partir de los trabajos de los te6logos Louis Janssens y
Joseph Selling, de la Universidad Catdlica de Lovaina, que asumimos como
una vision mas completa que permite comprender que la persona no es
unicamente un individuo que depende de su yo singular para la toma de
decisiones. Para este autor, la persona es una realidad que puede ser definida
como “un punto focal donde convergen” varias dimensiones, pero que ninguna

de ellas se vuelve dominante sobre las otras. Esas dimensiones son:

a. Relacion con el “todo de la realidad” (relation to the “whole of
reality”, la persona tiene una relacioén con la transcendencia, con “la
preocupacion ultima”. “Es un significado que da sentido a todos los

significados”.
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Relacion con el mundo material (relation to the material Word). En
cuanto seres terrenales no podemos separarnos de las cosas materiales
que la naturaleza nos ofrece, como el suelo para producir los alimentos,
el aire para nuestra respiracion o lo liquido para saciar la sed.
Relacion con la cultura (relation to culture). Todo ser humano nasce
en una determinada cultura y tiene una lengua. Su personalidad esta
configurada, de algin modo, por esa cultura y esta se vuelve una
herramienta bésica, facilitadora de la relacion entre los sujetos que
comparten la cultura.

Relacion con la historicidad (relation to historicity). Cada persona vive
en un contexto temporal: el presente que arrastra el pasado y se
proyecta hacia el futuro.

Relacién con las personas (relation to other person). No hay personas
sin parientes, amigos o vecinos, aunque hayan fallecido. Es mediante
la relacion con otras personas que uno puede darse cuenta de la propia
unicidad o individualidad.

Relacion con la propia subjetividad (relation to one’s own
subjectivity), relacion con uno mismo, consciencia de si mismo y de su
existencia y capacidad de reflexionar sobre la propia consciencia.
Relacion con la propia corporalidad (relation to omne’s own
corporality), que incluye no sélo el cuerpo sino también la propia
mente. El ser humano es cuerpo, y la mente es uno de sus componentes.
No hay dualismo, pues el cuerpo y la mente son inseparables.
Relacion con la propia unicidad (relation to one’s uniqueness), que
deriva del hecho de que cada persona es singular, unica, razon por la

cual se debe tratar a cada persona con dignidad.

La nocién de autonomia de cuiio liberal ha ignorado varias de estas dimensiones

y no ha concedido la correspondiente importancia a las relaciones particulares que los

individuos sometidos a los cuidados sanitarios o sociosanitarios tienen: la familia, los

amigos, los vecinos y la comunidad, incluida la comunidad de fe. Las decisiones sobre

los procesos de cuidado de una persona afectan a los demés. Imaginemos, por ejemplo,

el ingreso de un anciano en una residencia, o de un enfermo mental en una unidad de

psiquiatria, o de un inmigrante que acaba de llegar al pais, que no conoce la lengua e vive
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en una institucion de acogida. En estas y en otras circunstancias, las personas toman
decisiones consultando y considerando los demés. Aqui, los aspectos del contexto —
material, emocional y espiritual - de la persona tienen una destacada influencia durante el

proceso de toma de decision.

5) Mackenzie y Rogers (2013) afaden otra critica en relacion a las practicas
asistenciales, asi como las leyes y politicas que sustentan esas practicas. Se
refieren concretamente al uso exclusivo de pruebas cognitivas para evaluar la
capacidad, sin tener en cuenta que esas pruebas no captan adecuadamente la
realidad de muchos pacientes, sobre todo en situacion de vulnerabilidad. Por
eso, cuando se declara a un paciente de incompetente basandose unicamente
en los resultados de las pruebas cognitivas cabe pensar que estamos delante de

una deficiencia en las practicas, leyes y politicas.

En sintesis, y en sintonia con Goméz-Viserda et al (2020, p. 7-9; 2019, p. 8), poner
el énfasis excesivo en el derecho a la no interferencia - right to non-interference — con
respecto a las personas que reciben los cuidados sanitarios o sociosanitarios, es ignorar,
esencialmente, el deber de responsabilidad social de quien cuida. Respetar la autonomia
del paciente no debe suponer la disminucion de la responsabilidad del profesional hacia
el paciente. Por otro lado, los autores afiaden que el demasiado énfasis que se ha puesto
en el ejercicio de la autonomia, con el enfoque en documentos legales (consentimiento)
ha conducido al formalismo procesal, a la prioridad inadecuada de la comunicacién
escrita y a la deficiente aplicabilidad en condiciones de incertidumbre. Estas son, en su
opinién, algunas de las razones del fracaso, en actualidad, de la implementacion
satisfactoria de las directrices anticipadas y de las inmensas dificultades que los
profesionales sanitarios y sociosanitarios encuentran en la gestion de la autonomia de

pacientes en las diversas circunstancias de sus vidas.

Concluimos, en sintonia con Edmund Pellegrino, cuando afirma que “la
autonomia convertida en un derecho absoluto conduce al atomismo moral, al privatismo
y a la anarquia y torna insensible al hecho de que los seres humanos son miembros de una

comunidad moral” (Pellegrino, 1990, p. 383).
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3.2. Autonomia relacional y vulnerabilidad

En el ambito sanitario y sociosanitario, los conceptos de vulnerabilidad y
autonomia han sido entendidos como términos antagoénicos: la vulnerabilidad como
ausencia de autonomia y la autonomia como mecanismo para evitar la vulnerabilidad. En
este ambito, la vulnerabilidad se ha referido fundamentalmente a las condiciones fisicas
y mentales de las personas, adoptando una comprension negativa o carencial (Delgado,
2019, p. 2; Orphanopoulos, 2024, pp. 28-29). Y Rendtorf (2015, pp. 117-118) va mas
lejos y afirma que la sociedad moderna se ha guiado por una “agenda de reduccién de la
vulnerabilidad”, cuyo objetivo es eliminar todas las formas de vulnerabilidad, es decir, el
sufrimiento, la anormalidad, la sordera y la discapacidad, para alcanzar seres humanos

perfectos.

Con el desarrollo de la bioética, la vulnerabilidad, de acuerdo con Montero
Orphanopoulos (2024, p.13) pas6 a ser comprendido como un “concepto relacional e
intersubjetivo, pues, porque somos seres abiertos que tenemos capacidad de encuentro
potencial con otros, y ese encuentro se sitia siempre en el algun punto del continuo entre
los polos de amor y la violencia”. La vulnerabilidad, por tanto, continua la autora, es “una
caracteristica y una potencialidad humana, irremediablemente abierta a la herida, a la cura
y a la ontologia relacional, que otorga sentido y arraiga en la contingencia historica de
cada biografia humana”. Nuestra condicidn de seres sociales y afectivos, nos expone a la
vulnerabilidad emocional, psicoldgica y a “multiples posibilidades de herida, como son
la pérdida, el dolor, la negligencia o el abuso, el rechazo o la humillaciéon”

(Orphanopoulos, 2024, p. 24).

Maclntyre (2001, pp. 15-24) en Animales racionales y dependientes defiende esta
misma perspectiva al considerar que todos los seres humanos son vulnerables “a una gran
cantidad de aflicciones” de diversa orden y la mayoria llega a padecer alguna enfermedad
grave a lo largo de su vida. Lo habitual, afirma el autor, es que las personas en estas
circunstancias dependan de los demas “para su supervivencia, no digamos ya para su
florecimiento, cuando se enfrenta a una enfermedad o lesion corporal, una alimentacién
defectuosa, deficiencias y perturbaciones mentales y la agresion o negligencia humanas”.
Otros individuos, dependen de los demés en el inicio (infancia) y final (senectud) de la
vida, a fin de obtener proteccion y sustento. Maclntyre subraya que este conjunto de
hechos, “los que se refieren a la vulnerabilidad y las aflicciones, y los que se refieren al
grado de dependencia de unas personas con respecto a otras, son tan importantes por si
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mismos que ningun autor que aspire a dar explicacion convincente de la condicion
humana puede dejar de concederles un lugar privilegiado”. Concluye diciendo que el
hecho de la vulnerabilidad y la afliccion, y el hecho de la dependencia son rasgos
fundamentales de la condicién humana. El no considerar la importancia de estas
caracteristicas del ser humano seria ignorar que “las discapacidades fisica y mental son
aflicciones del cuerpo; por lo tanto, los habitos de pensamiento que expresan una actitud
de negacion de la discapacidad y la dependencia implican una incapacidad para reconocer
la importancia de la dimensién corporal de la existencia [...]. El ser humano no

simplemente tiene cuerpo, sino es su cuerpo’.

Killackey et al (2020, p. 7) también defiende que “una vision relacional de la
autonomia permite una descripcion mas amplia de la personalidad que reconoce las
sutilezas de la autonomia e incluye una gama de capacidades que aun pueden expresarse

dentro y a través de la relacion de vulnerabilidad y dependencia™.

La bioética europea, a partir de la Declaracion de Barcelona, como ya describimos
en el primer capitulo, asumio el concepto de vulnerabilidad como un estado intrinseco y
universal de la condicién humana, o sea, como un aspecto “inherente a la radical
fragilidad y finitud del ser humano” y, por tanto, una posibilidad real en la vida de todo
ser humano. La bioética europea trat de consolidar el concepto de vulnerabilidad como
un principio normativo — el cuarto principio - que “tendria su expresion juridica en las
multiples maneras en que los Estados modernos protegen los derechos y obligaciones de
sus ciudadanos™ (Montero, 2024, pp. 33-37). La proteccion de la vulnerabilidad es el
factor puente entre “extrafios morales” en una sociedad pluralista y, por lo tanto, el respeto
por la vulnerabilidad es esencial para la formulacion de politicas en el Estado de bienestar

moderno (Rendtorf, 2015, p. 117).

La bioética europea, por tanto, asume una perspectiva mas integral, relacional y
contextualizada del ser humano y hace una tentativa de correlacionar la autonomia con la
dimension corporal, vulnerabilidad del hombre — que es un aspecto que caracteriza al ser

humano — y la relacién de los individuos con los otros y con el entorno.

De hecho, en la préctica asistencial, lo que entra en juego no es otra cosa, sino la
vulnerabilidad de la vida del otro. Es por causa de eso que, los profesionales, en cuanto
seres de la misma especie activan la capacidad potencial del encuentro con ese otro,

capacidad del cuidado, de ternura y solidaridad, entre otros aspectos. Es la respuesta ética
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y técnica ante la fragilidad del otro. Como afirma Montero Orphanopoulos (2024, p. 16),

la vulnerabilidad nos ofrece “una posibilidad humanizante de nuestra realidad humana”.

Por estas razones, Delgado (2019, p. 11-12) defiende que la nueva comprension
de autonomia — la autonomia relacional — debe integrar la dimension de la vulnerabilidad,
pues, sostiene que “la autonomia relacional es la capacidad de tomar decisiones, no como
un individuo autosuficiente, sino como una persona constituida e inserta en relaciones
sociales”. Por otro lado, reconocer la wvulnerabilidad es una forma de recordar
constantemente a los cuidadores profesionales, a las instituciones y al Estado, sus

obligaciones y deberes hacia las personas.

Estas obligaciones no deben limitarse a la proteccion, sino también a la creacion
de las condiciones para el desarrollo de la autonomia del paciente, no sélo en el sentido
de un derecho o principio, sino también en la necesidad de que las instituciones y los
profesionales asuman la responsabilidad de proteger la autonomia de los pacientes incluso
en aquellas circunstancias en las que la aplicacion de la autonomia puede verse frustrada
por relaciones no deseadas. La autora afiade que “para comprender verdaderamente la
condicion humana, debemos reconocer que no hay personas mas o menos vulnerables,
solo aquellas que son mas o menos resilientes. Por tanto, los profesionales sanitarios

deben utilizar su conocimiento y experiencia profesional para fomentar la autonomia

relacional” (Delgado, 2019, p. 14).

Para concluir, asumimos la tesis de que autonomia y vulnerabilidad no son
incompatibles. Es cierto que, para las teorias que sustentan la actual comprension de la
autonomia liberal, la vulnerabilidad puede ser entendida como antitesis de esta. Pero este
trabajo, en sintonia con los trabajos desarrollados por Killackey et al (2020), Janet
Delgado (2019) y Fineman, (2008) defiende que no podemos pensar en la autonomia sin
considerar la inevitable y universal vulnerabilidad inherente a todo ser humano. De la
misma forma, no podemos comprender completamente la vulnerabilidad sin tener en
cuenta, de modo relacional, la autonomia. Vulnerabilidad y autonomia relacional tiene un
impacto considerable en la forma en que se realizan las relaciones de cuidado entre los

profesionales y las personas cuidadas.
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3.3. La ética del cuidado: la autonomia relacional en el proceso del pacto del cuidado

La cuestion de la autonomia normalmente entra en debate, cuando hay algtn tipo
de accidn o intervencion de unas personas sobre las otras. O sea, la autonomia emerge en
nuestra consciencia cuando existe una accion de cuidados, investigacion, intervencion
social o clinica, en definitiva, cuando hay una relacién, lo que nos lleva a afirmar que la
autonomia es, en si misma relacional. “Despertamos la consciencia sobre la autonomia

como capacidad del ser humano, cuando hay relacion” (Cerri, 2015, p. 116).

Por otro lado, un profesional sanitario o sociosanitario, como un médico, una
enfermera o un trabajador social es una persona que cuida. Pero lo que da sentido a ese
cuidado es su finalidad, o sea, el destinatario de ese cuidado, que es el Otro. El cuidado
gana su entidad especifica al tener como finalidad el cuidado del Otro. Pero la pregunta
que viene a continuacion es: ;Por qué cuidar de ese Otro? ;Cuéles son las motivaciones

que subyacen detras de la accion del cuidar?

En el apartado anterior hemos afirmado que la vulnerabilidad es una dimensién
que motiva los seres humanos a prestar solidaridad y cuidados necesarios, a sus
semejantes con la finalidad de desarrollar y/o mantener la vida. Es la respuesta ética ante
la fragilidad del otro. Los cuidados que unos seres humanos prestan a otros, sea para paliar
el sufrimiento o para apoyar el desarrollo humano se producen a través de un proceso de
relacion que envuelve valores, creencias y acciones. La autonomia es uno de esos valores
presentes en el proceso de relacion del cuidado, en la asistencia sanitaria o sociosanitaria,
no como un principio aislado e independiente, sino como un valor situado en un contexto
social, cultural y politico. Esta es la comprension de autonomia que este trabajo pretende

desarrollar.

En el primer capitulo ya avanzamos las ideas claves de la ética del cuidado. Vimos
que esta propuesta apela a una autonomia que se comprende a partir de un contexto de
relaciones con otras personas. Por eso, este paradigma critica la ética de la justicia

centrada en la imparcialidad y en la ausencia de vinculos.

(Por qué razones pretendemos fundamentar la autonomia relacional, a partir de la
ética del cuidado? En primer lugar, entendemos que a autonomia relacional no es, en

nuestra opinion, un fin per se. Considerado como un proceso, la autonomia relacional es
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un mecanismo, un medio, cuya finalidad es el cuidado de la persona en situacion de
vulnerabilidad. El cuidado, a su vez, también es un medio cuya finalidad es la persona.

Lopez Alonso subraya esta misma idea al afirmar que

el cuidar debe entenderse como cuidado para, es un medio para conseguir algo mas
radical: la salud de la persona, el alivio del sufrimiento, el acompariar en la muerte...
Cuidar no es un fin sino un nivel de excelencia que media para que un individuo recupere

la salud, disminuya o elimine su dolor (Alonso, 2011, p. 40).

Domingo Moratalla (2016, p. 288), siguiendo el pensamiento de Ricoeur, subraya
que, tanto la ética médica como la bioética tienen como finalidad el “pacto de cuidados”
[...], “pacto basado en la confianza entre una persona que sufre y pide ayuda, y exige, a
otra que sabe, que domina una técnica que le ayude”. Ese “pacto de confianza™ manifiesta,
en muchas ocasiones, fragilidades, tanto las derivadas de la relacién en si misma como
las provenientes de los requerimientos del interés cientifico y de conocimiento que la
medicina procura alcanzar, cuyo el movil ya no es el cuidado y la solicitud sino el saber,
unido a “la dimensiodn social y politica de la salud que ya no tiene como principal objetivo
el caso particular y concreto”. Por eso, la toma de decisiones en el proceso de cuidados

se vuelve compleja y muchas veces acontece en situaciones de incertidumbre.

En segundo lugar, el pacto del cuidado, en cuanto un conjunto de conocimientos,
relaciones, acciones y procedimientos, esta sostenido en una propuesta ética — la Etica del
Cuidado - cuyas aportaciones tedricas han enriquecido el debate ético en general y la

nocién de autonomia, en particular.

Como senala Lopez Alonso (2011, pp. 34-35), “el cuidado es un patrimonio
universal de la humanidad tan profundamente paraddjico como complejo, un arte, una
técnica, un principio, un acto que se mueve en el filo de la navaja entre su universal y su
concrecion”. La autora propone entender el cuidado “mads alld del constructo teorico-
practico actual, como pensar, preocupacion, solicitud y atencién, servicio...” (p. 362).
Como respuesta ¢ética, afirma, no debe limitarse a la fragilidad corporal y mental, sino que
debe ampliar “su horizonte de comprension hacia aquello que puede dafiar el cuerpo y el
alma, en vision menos dicotdmico y mas holistico”. O sea, es necesario considerar
igualmente la dimension transcendente de la persona, pues, el cuidado “también afecta de
forma directa a la fe” (p. 364). Lopez Alonso alerta sobre el reduccionismo del cuidado

centrado en el contexto terapéutico. En su opinion, el cuidado, entendido como ocupacion
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por el otro “implica evitar que sufra enfermedad o cualquier situacion generadora de
dolor, de ahi la dimension preventiva que posee el cuidar, que anticipa males mayores

mediado por la atencion a la realidad” (Alonso, 2011, p. 363).

Tercero, el paradigma del cuidado, en cuanto propuesta ética divergente de la ética
principialista, ha jugado un importante papel en la nueva comprension de la autonomia,
en la adjetivacion de la misma como relacional y, sobretodo, en el esfuerzo de
fundamentar la respuesta ética ante la vulnerabilidad tanto en el ambito sanitario y
sociosanitdrio como en la vida en general. Sobre esta idea, Busquets Alibés (2019, pp.

17-18) enfatiza:

El cuidado constituye un fundamento imprescindible tanto en el ambito de las
ciencias de la salud como de la vida en comuin. Somos seres interdependientes que
vivimos en un marco de relaciones mutuas de cuidado. Si no cuidamos y nos cuidan
cuando lo necesitamos, si no nos sentimos responsables frente a la vulnerabilidad ajena,
se quebrantan los cimientos de las profesiones de cuidado, y naturalmente también los
cimientos de la humanidad. [...] la vulnerabilidad inherente a la naturaleza humana

precisa del cuidado como respuesta ética a esa precariedad.

Aunque la mayoria de los autores, han situado el origen de la ética del cuidado en
las éticas feministas, sim embargo, Busquets Alibés (2019, p. 42) sostiene que no todas
las éticas feministas se identifican con la ética del cuidado, y, por otro lado, considera que
la ética del cuidado va mas alla del género. Lopez Alonso (2011, p. 34) coincide con
Busquets al afirmar que “la ética del cuidado excede el paradigma feminista y el femenino
y se rearma mas alla de su olvido fluctuante, su presencia oscurecida, tanto en la filosofia

como en la teologia embebida en un sistema patriarcal”.

Existe un amplio consenso en reconocer el surgimiento de esta propuesta €tica a
partir de la obra de Carol Gilligan (1982), In a different voice. En esta obra Gilligan
presenta una perspectiva diferente en relacion a la denominada ética de la justicia y los
derechos desarrollada por su maestro Kohlberg. Frente a la tesis Kohlberiana que defiende
la imparcialidad y la universalidad en situaciones morales, Gilligan propone, en cambio,
un punto de vista que considera los juicios morales mas contextuales y situados en lo
concreto y en lo particular, involucrando los sentimientos de las agentes morales.

Busquets Alibés (2019, p. 46) enfatiza que “la perspectiva del otro concreto implica
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reconocer a cada individuo como un ser emocional, con una historia y una identidad

propias”.

Frente la imparcialidad y la individualidad del hombre liberal, Gilligan, por tanto,
subraya la importancia de los vinculos entre las personas, pues los seres humanos son
seres interdependientes, y esa interdependencia permite la atencion de las necesidades de
cada individuo, especialmente de los mas vulnerables. Por eso, no se puede entender la
autonomia de los individuos sin considerar sus vinculos. La autonomia se realiza en
relacion con otras personas, razébn por la cual es necesario asumir compromisos y
responsabilidad. “La ética del cuidado es una ética de responsabilidad y no de derechos™,

afirma Busquets (2019, p. 35).

Otros autores han desarrollado esta perspectiva con diferentes enfoques: Sarah
Ruddik (1989) se ha centrado en los aspectos de maternidad y la paz; Nel Nodding (1984)
desarrolla la ética del cuidado en torno al cuidado y la educacion, estableciendo distincion
entre el cuidado natural y el cuidado ético; Virginia Held (2006) y Joan Tronto (1998;
2018) reflexionan en torno a la ética del cuidado en dmbitos publicos y la consideracion
de los sistemas politicos y economicos. Chiara Cerri (2015), desarrollando el pensamiento
de Tronto, presenta el cuidado como una relacion que se desarrolla alrededor de las
necesidades de los individuos y distingue cuatro significados del cuidado: cuidar como
preocuparse de; cuidar como ocuparse de; realizar cuidados practicos y recibir cuidados.
Ocuparse de y realizar cuidados se refiere a las actividades materiales y corporales como
cocinar, lavar, limpiar, asear, etc., que una persona proporciona al otro. “Preocuparse de”
hace referencia a la dimension psicoemocional, o sea, se trata de dar e recibir carifio,
afecto, apoyo moral y psiquico, pero también se refiere a la disposicion de ofrecer un

buen cuidado (pp. 120-121)

Marie S. Roach ( 1987) y Verena Tschudin (2003) desarrollan las conocidas
“cinco C del cuidado™: 1) competencia, tener conocimiento y habilidades necesarias para
responder responsablemente a las necesidades de otra persona; 2) confianza, que se refiere
a la cualidad que debe formar parte de la relacion 3) compasion y coraje, ser con el otro
en su sufrimiento, manifestar empatia y sensibilidad ante el dolor del otro; 4) consciencia,
como instrumento mediante el cual sentimos que tenemos obligaciones y responsabilidad
ante el cuidado del otro; 5) compromiso, como respuesta afectiva caracterizada por la

convergencia entre los deseos y obligaciones y por una eleccion deliberada de actuar de
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acuerdo con ellos. Es el esfuerzo y dedicacion del profesional para conseguir el bienestar

del otro. (Busquets Alibés, 2019; Gallego, 2020).

En la misma linea de pensamiento, Pellegrino y Thomasma, (2008, pp. 105
— 108), en Las virtudes cristianas en la practica médica, entienden que el cuidado
“es arte moral fundamental para cualquier practica de cuidados de la salud”. Es una
actividad profesional de cuidar terapéuticamente a la persona que sufre, “al
identificar las opciones disponibles para afrontar los problemas. Por tanto, los
profesionales entran dentro del sufrimiento del paciente y le ayudan a reconstruir
sus planes de vida basados en valores”. Los autores vinculan la practica del cuidado
a las virtudes y sostienen que, a la nocién de cuidado, estan incorporado cuatro

dimensiones:

1) Compasion, como primer sentido del cuidado, que significa estar
preocupado por otra persona, sentir, compartir algo de su experiencia de

enfermedad y dolor, estar conmovido por la situacion de otra persona.

2) Asistencia en la vida, es el segundo sentido del cuidar que consiste en
hacer por la otra persona lo que ella no puede hacer por si misma. Implica prestar
auxilio en las actividades de la vida diaria (AVD), como es el comer, asearse,
vestirse, moverse, y actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD), pagar

facturas, ir al médico, hacer gestiones en el banco, etc.

3) Seguridad, es el tercer sentido de cuidado, que consiste en hacerse
responsable del problema de salud del paciente. Es dar seguridad a la persona
enferma de que el profesional pondré a su disposicion todos sus conocimientos,

habilidades y actitudes para dar una respuesta apropiada a su situacion.

4) Competencia, es el cuarto sentido, que esta asociado al anterior, que
significa que el profesional retne el conocimiento cientifico, técnico y
procedimental necesarios para dar la respuesta conveniente al problema que el

paciente manifiesta.

Para Pellegrino y Thomasma, los cuatro sentidos del cuidar estan
intimamente vinculados a las cualidades morales del agente profesional, o sea, a las
virtudes. Las principales virtudes desarrolladas en Las virtudes en la practica

médica (2019) son la benevolencia, la abnegacion, la fidelidad, la promesa, la
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compasion, la humildad, la justicia y la prudencia, unidas a las virtudes cristianas

de fe y caridad, para todo aquel profesional que asume la dimension de creyente.

También Busquets Alibés (2019, pp. 44 - 45) es de la misma opinidén cuando
afirma que “la ética del cuidado es una ética de la virtud porque se centra mas en la
adquisicion de virtudes que en la preocupacion por los derechos. [...] Se aleja del

ideal ilustrado de la universalidad para centrarse en la tradicion y la particularidad™.

Por tanto, la ética del cuidado se aparta de la perspectiva centrada en el
individuo y aparece como un modo de relacion con el otro, o sea, una ética basada

en las relaciones interpersonales en el seno de una comunidad.

Carmona Gallego (2020, p. 2215) desarrolla esta misma idea subrayando:

la ética del cuidado se fundamenta en una ontologia de la interdependencia y de la
fragilidad como condiciones humanas [...]. Las condiciones de posibilidad para el
ejercicio y desarrollo de autonomia en personas con o sin discapacidad, siempre esta
dadas en una trama de relaciones. Es a través de la interdependencia que se funda la
autonomia, es decir, es mediante las redes vinculares en las que estamos inmersos que se

pueden componer relaciones que habiliten u obstaculicen el desarrollo de la autonomia.

En sintesis, lo que fundamenta la praxis del cuidado es la relacion y la
responsabilidad. La relacion, que aparece como idea central de la ética del cuidado,
es el origen de la propuesta de autonomia relacional, como un concepto clave de la

bioética feminista y de la ética del cuidado, en general (Feito, 2016, p. 366).

3.4. La ética de la responsabilidad: la responsabilidad como dimension constitutiva

de la autonomia relacional.

Existe unanimidad, entre los autores que han tratado el concepto de
autonomia relacional, en considerar la responsabilidad como elemento constitutivo
de la autonomia relacional y como imperativo ético del cuidado del otro. Todos los
teodricos relacionales vienen afirmando que respetar la autonomia del paciente no
implica disminuir la responsabilidad del profesional sanitario hacia la persona

cuidada. Al contrario, debe procurar brindar el mejor cuidado, considerando el
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contexto del paciente. En otras palabras, la responsabilidad aparece como una ética
de dos manos: con una, promueve el respeto por la autonomia del otro, y con la
otra, no deja ese otro a su suerte, o sea, asume responsablemente un compromiso

con ele.

Delgado Rodriguez (2012, p. 39), por ejemplo, fundamenta el desarrollo de
la nocion de autonomia relacional en dos ejes: el primer eje es el reconocimiento de
la vulnerabilidad, ligada la idea de interdependencia; el segundo eje, una ética de la
responsabilidad. Defiende la necesidad de desarrollar el concepto de autonomia
relacional a partir de la nocion de corresponsabilidad, que incluya tanto la
responsabilidad desde la perspectiva del paciente, en el sentido de adquirir
condiciones para el ejercicio de autonomia, como desde la perspectiva del
profesional, que consiste en criar condiciones para el ejercicio de autonomia del

paciente.

3.4.1. El concepto de responsabilidad

La idea de responsabilidad, aunque viene de lejos, sin embargo, fue a partir del
siglo XX que este concepto asume una dimension moral. Ya en el siglo XVIII, el concepto
de responsabilidad es utilizado en el ambito del derecho. Su significado es de caracter
juridico, o sea, una responsabilidad instituida que se desdobla en 1) responsabilidad penal,
que es la obligacion de aceptar el castigo por el mal realizado contra otros; 2)
responsabilidad civil, que es la obligacion de reparar el dafio causado a los otros y a sus
bienes. La idea de responsabilidad, aqui, estd intimamente unida al concepto de
imputacion y la obligacion es asumida si la imputacion fuere reconocida (Lecaros, 2016,

p. 325; Patrdo Neves, 2001, p. 852; D. Gracia, 1998, pp. 51-52).

En la Genealogia de la moral, Nietzsche (2007, pp. 47-62), advierte y defiende
que la responsabilidad no es culpabilidad. Era necesario separar responsabilidad de la
culpa, de la imputacion. El hombre, defendio Nietzsche, “debe disponer anticipadamente
de su futuro”. La responsabilidad del hombre, por tanto, es anterior a la accion, al acto.
O sea, que la responsabilidad del hombre no comienza s6lo a partir de la accidén
practicada. Tiene inicio a partir del momento en que toma la decision, planifica y prepara

la ejecucion de la accion.

147



Paul Ricoeur, sin embargo, en su obra 4 esencia da Justicia (1997, p. 37), defiende
que la imputacion es el “concepto fundador” de la responsabilidad. Considera que es un
concepto con una larga tradicion en la filosofia moral que se refiere a la atribucion de la
causalidad o autoria de una accion libremente realizada por el hombre, cuyas

consecuencias debe asumir.

La propia etimologia de la palabra responsabilidad, que viene del vocablo latino
“spondeo, res-pondeo”, responder, se refiere a la capacidad de responder por los actos
realizados. Diego Gracia (1998, p. 46), citando a Max Scheler, afirma que el hombre “es
el unico animal capaz de decir no”. En otras palabras, el autor pretende ilustrar que, asi
como los otros animales viven ajustando su conducta al medio natural, el hombre tiene
que justificar o dar razones de su actuacion y comportamiento. El hombre es naturalmente
un ser moral. Y afiade: “‘el hombre puede responder de una u otra manera, puede responder
bien o mal, mejor o peor, inteligente o atolondradamente, pero no puede no responder, y
responder responsablemente”. Por eso, se puede afirmar que el hombre es el animal que
esta continuamente rindiendo cuenta de sus propios actos. Por tanto, la responsabilidad

es una condicion inexcusable de la naturaleza humana (Gracia, 1998, p. 47).

Coincidiendo con Diego Gracia, Hans Jonas (2015, p. 173) también afirma que lo
que caracteriza al hombre, como aspecto distintivo es “el hecho de que so6lo él puede tener
responsabilidad, lo que significa a la vez que tiene que tenerla por otros iguales a él y que,
en una u otra relacion, ya la tiene siempre. La capacidad de responder es la condicion de

su facticidad”. Y afiade:

tener de facto alguna responsabilidad por alguien alguna vez es algo que pertenece
tan indisociablemente al ser del hombre como éste es en general capaz de responsabilidad;
tan indisociablemente, en efecto, como que el hombre es un ser que habla, y por eso hay

que incorporar a su definicion.

En relacion al hombre, en cuanto profesional, Diego Gracia sostiene que la
responsabilidad es de dos tipos: la responsabilidad juridica, que denomina secundaria,
centrada fundamentalmente en las consecuencias de los actos, y son otras personas las
que la pueden exigir. La otra, responsabilidad ética, que ¢l considera primaria, que es, en
su opinidn, propia de las profesiones de ayuda. Esta ligada a nuestra consciencia que
consiste en pedirse cuenta. La consciencia, sefiala Diego Gracia, “no es otra cosa que el

juicio de la propia razon sobre la moralidad de las acciones que realizamos. La condicién
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humana exige que sometamos nuestras acciones al juicio de nuestra propia razén, al
tribunal de nuestro saber, de nuestra scientia” (Gracia, 1998, p. 49). Es el tribunal de
nuestra consciencia que analiza nuestros actos, en buenos o malos, adecuados o
inadecuados. Las profesiones de ayuda, que tienen en sus manos una materia prima tan
delicada — la vida y la salud de las personas - no deben fundamentar su responsabilidad
unicamente en la dimension juridica. ;Por qué? La responsabilidad legal, en la opinién
de Diego Gracia (1998, pp. 51-52), tiene dos importantes limitaciones: 1) que la
responsabilidad s6lo es asumida si hubiere imputacion, o sea, denuncia, acusacion y
condena. ;Cuantas situaciones de negligencia, incompetencia, o mala practica, con
consecuencias graves para los pacientes, que acontecen en las instituciones sanitarias y
sociosanitarias no son denunciadas? 2) El proceso de imputabilidad normalmente es lento
y la sancion juridica es siempre a posterior, y muchas veces, cuando ya no hay remedio.
Por eso, el autor defiende que es fundamental la responsabilidad moral, la responsabilidad

primaria, para las profesionales sanitarias y sociosanitarias.

Juan Alberto Lecaros sintetiza las caracteristicas del concepto de responsabilidad
de naturaleza juridica y describe sus limitaciones: 1) que es un concepto que se desarrolla
“bajo ciertas condiciones de causacion y conocimiento del sujeto de la responsabilidad”.
O sea, un agente moral que realiza un acto de forma libre, de modo que ¢l es la causa de
la accién. Por eso debe prever las consecuencias, mismo que no haya intencion, pues “la
ignorancia negligente no le exime de responsabilidad; 2) es un concepto que hace
referencia a normas y valores de orden moral, social y juridica, por tanto, aparece como
una nocion normativa; 3) el concepto “cumple una funcion adscriptiva™, esto es, se habla
de responsabilidad cuando un sujeto incumple las expectativas sociales, o sea, no respeta
ciertas reglas o estandares de comportamiento culturalmente compartidos; 4) el concepto
presenta ““una estructura intersubjetiva o dialogica”. Se trata siempre de responder —
justificar o excusar - de las acciones ante el “otro” (otra persona, una institucion, el jefe,
un juez) que puede exigir. “Sin un ante quién responder, esto es, sin alguien que nos exija
respuesta, que nos interpele con su reclamacion, no hay responsabilidad” (Lecaros, 2016,

pp. 326-327)

Es a partir del siglo XX que el concepto de responsabilidad adquiere un sentido
explicitamente moral. La cuestion de la imputabilidad atribuida a los actos individuales

de los sujetos queda ultrapasada, y el concepto de responsabilidad incorpora la propia
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condicion humana y la dimensién comunitaria y de alteridad entre todos los seres

humanos, y para algunos autores, como Hans Jonas, entre todos los seres vivos.

Junto a la imputabilidad, la responsabilidad interpela al hombre en general, y al
profesional en particular como un imperativo moral. Diego Gracia (2007) y Graciano
Arnaiz (2021) sostienen que el concepto de responsabilidad define mejor que ningun otro

la ética y caracteristicas del siglo XX.

(Cuales son las razones que han posibilitado este cambio en la comprension del
concepto de responsabilidad? Son esencialmente razones de naturaleza socio-politica,
tecnologica y ambiental que vamos a describir, las que han producido cambios

significativos en la sociedad hasta nuestros dias.

3.4.2. La reformulacion del concepto de responsabilidad en el siglo XX

Ademas del denominado fenémeno de la “crisis de larazon”, que se habia iniciado
en la segunda mitad del siglo XIX, por las dificultades de establecer racionalmente “que
debemos hacer” ante las realidades complejas, el siglo XX vivio otros fendmenos cuyo

impacto atn persiste hasta hoy:

1) las revoluciones cientificas que tuvieron lugar en la segunda mitad del siglo,
concretamente, la revolucion atomica, en la década de los afos 40; la revolucion
molecular, en la década de los 50; la espacial, en la década de los 60 y 70; las
telecomunicaciones, también en la década de los 60 y 70; y la nanotecnologica, en la

década de los 80.

2) Las dos guerras mundiales (la primera, entre 1914 y 1918 y la segunda, entre
1939 y 1945). En el intervalo entre las dos guerras, tuvo lugar la gran depresion

econdmica de 1929.

3) La crisis ambiental, de la década de los 70, fruto de la masiva industrializacion

y desarrollismo econdmico en los paises de Occidente.

Estos hechos llevaran la humanidad al convencimiento de que a) las acciones
humanas tienen consecuencias sobre los demas; b) todos nosotros somos responsables,

no solo de lo que hacemos, sino también de aquello en lo que no participamos
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directamente, por ejemplo, la pobreza, el medio ambiente, las decisiones politicas, el
consumo, entre otras. (Pessini y Hossne, 2011; Gracia, 2007; Lecaros, 2016; Arnaiz,

2021).

Fue en este contexto del siglo XX que la expresion “ética de la responsabilidad™
surge, con Max Weber, en 1919, un afio después de la primera guerra mundial, y un afio
antes de su muerte. En su obra, El politico y el cientifico, fruto de dos conferencias
pronunciadas a los estudiantes universitarios, en Munich, Weber establece una distincion
entre la “ética de la conviccidon™ y la “ética de la responsabilidad”. En el pensamiento de
Max Weber, la expresion “ética de la conviccion™ hace referencia a las éticas anteriores
a ¢l, centradas esencialmente en principios y virtudes subjetivas. Recordemos que el autor
aleman es un tedrico de la “accion social”, de ahi que situa la responsabilidad en la
perspectiva de la “accion responsable”. Para Max Weber, la accion responsable es aquella
que, partiendo de los valores y fines se proyecta en la accion, pasando del mundo ideal a
la realidad concreta. La persona responsable, el politico o el cientifico, tiene convicciones
y trata ser fiel a ellas. Sin embargo, debe ser consciente de que las acciones son siempre
concretas y, por esa razon, en la toma de decision debe considerar las circunstancias de
cada momento y las consecuencias que esa decision puede ocasionar. Es necesario
integrar todos estos elementos para que una decision merezca ser considerada
responsable. Desde esta perspectiva, la responsabilidad seria la capacidad de tomar
decisiones (momento antecedente del acto) y asumir las consecuencias previsibles
(momento consecuente del acto). La persona responsable, por tanto, es aquella que tiene
en cuenta los principios y valores de la decision que ha de tomar, pero al mismo tiempo
considera las consecuencias de esa decision. Con la ética de la responsabilidad, Max
Weber hace un ejercicio de equilibrio y procura distanciarse tanto de una ética que sélo
piensa en los medios y no en los fines (principios y valores), como de una ética que piensa
en realizar los fines (principios absolutos) sin tener en cuenta las consecuencias de la
accion. Pretender realizar principios €ticos sin considerar sus consecuencias, la accion

(politica o profesional) puede llegar a ser irresponsable (Lecaros, 2016, p. 333).

Posteriormente, el contexto descrito del siglo XX ha dado lugar a una mayor
amplitud de la ética de responsabilidad. Lecaros Urzta (2016, p. 324) afirma que se ha

producido

la reformulacion del concepto tradicional de responsabilidad — desde Ia

responsabilidad individual juridica o moral hacia la responsabilidad colectiva, politica y
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orientada hacia el futuro - se ha efectuado desde una aproximacion filoséfica del mismo,
mediante un giro ontoldgico y antropologico que caracteriza a las asi llamadas éticas de

la responsabilidad después de Weber.

Graciano Arnaiz (2021, pp. 32 y 36) senala el desarrollo de las éticas aplicadas
como el desencadenante de la cultura ética de la responsabilidad: 1) “por su constante
apelacion a la responsabilidad para analizar y contrastar sus desarrollos y aplicaciones,
asi como también para paliar los posibles riesgos que pueden conllevar los avances
cientifico-técnicos™; 2) por su preocupacion en “incorporar una consideracion moral a la

accion institucional”, que esclarece en los siguientes términos:

Basta aludir a cualquier propuesta relevante de ética en la actualidad, como
integrante e integrada en el modelo de razon practica propio de la ética, para constatar el
lugar central que ocupa la responsabilidad. Sea como demanda social de responsabilidad
ante ciertos comportamientos o acciones, sea como portadora de exigencias morales y de
figuras de la responsabilidad, o bien como la propia apelacion a la responsabilidad para
identificarnos como sujetos morales. Estos y otros aspectos [...] son los que nos han
llevado a identificar esta situacion como cultura de la responsabilidad, a la que no
podemos dejar de apuntar para sefialar el puesto que a nuestro entender tiene la
responsabilidad en el ejercicio de una racionalidad practica moral en la actualidad

(Arnaiz, op cit, p. 39).

Graciano Arnaiz (2021, pp. 42-57) presenta aln seis razones que han propiciado
la incidencia del concepto de responsabilidad - cultura ética de la responsabilidad - en el

discurso moral actual, que pasamos a describir:

1) a responsabilidad como preocupacion, todos los discursos profesionales,
politicos, asi como todas las propuestas de ética aplicada “comparten esta preocupacion”.
O sea, se pone de relieve el deber de tener y asumir la responsabilidad, de pedir y exigir
responsabilidades ante ciertos actos, “de responder de las consecuencias”. La
responsabilidad es reclamada como factor de la moralizacion de las instituciones y sus

practicas;

2) hay una mayor consciencia sobre los limites de la acciéon humana, “tanto en el
hacer como en el dejar de hacer, asi como la consideracion de la incidencia global de las

implicaciones tecnologicas y su impacto en todos los terrenos de la actividad humana”.
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De ahi la necesidad de la idea de precaucion ante los riegos de una accidon humana sin

limites;

3) la responsabilidad es concebida como principio moral que fundamente la
reflexion ética ante los riesgos o consecuencias de los efectos tecnologicos que invaden
la supervivencia humana. Sobre este aspecto, Hans Jonas (2015, p. 68) propone la

“heuristica del temor” frente a las posibles consecuencias de nuestras acciones;

4) las éticas de alteridad, vulnerabilidad, del cuidado, de las virtudes, entre otras,

han asumido la responsabilidad como valor vinculado a estos conceptos;

5) emergencia de la responsabilidad reflexiva que seria “el recurso que el
pensamiento encuentra para proponer a la responsabilidad como referente de un ejercicio

relevante de racionalidad practica moral”;

6) la figura del sujeto responsable. La cultura de la responsabilidad exige,
simultaneamente la figura del sujeto responsable, que es “la piedra angular sobre la que
reposa el edificio de todo posible sentido ético de responsabilidad en ejercicio”. No existe

responsabilidad andnima, sin sujeto. “Sin sujeto moral no hay responsabilidad”, concluye.

En toda esta reformulaciéon del concepto de responsabilidad destacamos dos
figuras, Emmanuel Levinas y Hans Jonas, ambos filosofos del siglo XX, que tratan de
forma radical el concepto de responsabilidad como condicion de humanidad del hombre

y como imperativo ético, que pasamos a describir muy brevemente.

Emmanuel Levinas, en su obra Totalidad e infinito destaca los elementos que
sostienen nuestra fundamentacion, que son la fragilidad, la relacion y la responsabilidad.
Para este autor, la accion ética, en cuanto filosofia primera se fundamenta en la relacion
originaria con el otro. No se refiere a un “otro” tedrico, abstracto, sino a personas
concretas, proximas, fragiles. Es la fragilidad del otro que esta ante mi, como profesional,
que se manifiesta a través de un rostro — rostro representado en la cara de un anciano
institucionalizado, de un enfermo mental o de un inmigrante - que demanda una respuesta.
El rosto que demanda una respuesta y una relacion que se abre a modo de responsabilidad
con el otro. El rostro del otro impele a una respuesta, exige, no se puede ignorar. Esta
responsabilidad originaria con el otro es la que me constituye como sujeto, pues soy ante

todo un “ser para otro” (Arnaiz, 1989, p. 326-341). La responsabilidad es, para Levina,
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un elemento estructurante de la relacion y, de modo particular, de la relacion de ayuda

profesional

Hans Jonas, considerado por algunos autores como uno de los fundadores de la
ética de la responsabilidad, trata la cuestion de la responsabilidad como principio y como
sentimiento, y en definitivo, como imperativo moral de la accién humana. Domingo

Moratalla (2007, p. 373) subraya esta idea afirmando que

la ética de Hans Jonas es una de las grandes propuestas morales de nuestra época.
Se trata de una ética de la responsabilidad y junto con otros pensadores y otras propuestas
han inaugurado un nuevo paradigma para la ética contemporanea; ese paradigma no es

otro que el de la responsabilidad.

En su obra, El principio de responsabilidad, el concepto de responsabilidad es
descrito, en primer lugar, como una funcion del poder de la accion humana. Hans Jonas
se situa en la sociedad del siglo XX, en la que el conocimiento cientifico y el poder
tecnologico han experimentado un enorme progreso, en términos de magnitud y cualidad,
produciendo cambios significativos en el modo de actuar del hombre, y cuyas

consecuencias han afectado las condiciones de la vida humana, de modo global.

El poder, en el pensamiento de Hans Jonas, se refiere al saber o al conocimiento
tecnoldgico y al uso de ese saber (practicas, procedimientos e decisiones) que el hombre
tiene en sus manos para desarrollar acciones que pueden llegar a afectar la vida o la
existencia de otros. Aunque aquello por lo que soy responsable se sitia fuera de mi, sin
embargo “se halla en el campo de accion de mi poder, remitido a él o amenazado por €1”.
La razoén por la cual yo me siento responsable no es tanto por mi comportamiento y sus
consecuencias. Mi responsabilidad es primariamente por el objeto/sujeto de mi accion, o
sea, el otro menesteroso, que exige mi accion. Por ejemplo, la responsabilidad por el
cuidado o bienestar del otro “obliga a realizar actos que no tienen otro propdsito que ese

fin” (Jonas, 2015, p. 163).

En segundo lugar, la responsabilidad es descrita como un sentimiento que es
movido por la imaginacidn, que a su vez se manifiesta en forma de miedo - heuristica del
miedo - y se expresa a través del imperativo o principios. Dicho con otras palabras,
pensemos en un profesional sanitario que imaginara que una actuacion incorrecta suya

produce consecuencias muy negativas sobre la vida de un anciano. Esta imagen mental
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deberia generar una gran preocupacion — sentimiento de miedo — por el sufrimiento que
pudiera ocasionar al anciano. Este hecho llevaria al profesional a ocupar-se

responsablemente de la atencion de la persona a su cuidado.

Domingo Moratalla (2009, p. 376), en el comentario que hace a esta idea de Jonas
afirma que “el motor de la responsabilidad vivida y sentida es el miedo. So6lo anticipando

las posibles consecuencias negativas pondremos en practica la responsabilidad”.

Pero hay que tener también cuidado de vincular la responsabilidad s6lo con el
miedo en Jonas, pues la responsabilidad puede emerger también como un sentimiento por
imaginarse un bien posible, un bien al alcance de la mano de uno. Eso puede mover a ser

responsable, mueve el deseo de hacer un mundo mejor.

Considerando que el ser humano es un ser fragil y vulnerable, para Hans Jonas, el
objeto de la responsabilidad, en cuanto sentimiento y principio es “lo perecedero qua
perecedero”, o sea, la alteridad con el vulnerable es el motivo de mi responsabilidad. Y
aflade: “nosotros afirmamos que es este sentimiento, mas que ningun otro, el que puede
producir en nosotros una disposicion a apoyar con nuestro obrar la exigencia del objeto a

la existencia” (Jonas, 2015, p. 160).

Para Jonas, la responsabilidad no es una cuestion formal, basado en una idea
general y “vacia de todo agente por su acto”. Para este autor, el concepto de
responsabilidad esta “comprometido con fines”, con el bien. Es la bondad que afecta
nuestra sensibilidad y reduce “el puro egoismo del poder”. Lo primero, dice, “es el deber-
ser del objeto” o sea, del otro; lo segundo, “el deber-hacer del sujeto llamado a cuidarse
del objeto” (Jonas, 2015, p. 164). En sintesis, la responsabilidad es un deber del hombre

por el hombre, por esta razén es un imperativo moral.

La responsabilidad, para Jonas, puede ser natural (cuyo prototipo es el progenitor)
y contractual (el politico o el médico). La diferencia con la primera es que la
responsabilidad contractual, por ejemplo, de un profesional sanitario, es una
responsabilidad elegida y circunscrita a un determinado contenido y a un determinado
tiempo, razon por la cual es posible la renuncia del deber. Un médico, por ejemplo, inicia
la aceptacion de la responsabilidad con el paciente a partir del diagndstico y tratamiento,
y se puede extender a la curacion, al alivio del sufrimiento o a la prolongacion de la vida.
Por ello, en estas circunstancias contractuales, la responsabilidad termina con la

finalizacion de la tarea. Pero la responsabilidad debe ser total y el médico ha de
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.6

preguntarse “;qué viene después” de mi intervencion?”’; “;donde llevara a la persona que
ha sido intervenida por mi?”’; y al mismo tiempo, preguntarse sobre “;que habia antes de
mis acciones?” Por ultimo, debe preguntarse ;cémo encaja lo que ahora estd sucediendo
en el desarrollo total de la existencia del paciente y también del sanitario? Para Jonas, la
responsabilidad total “tiene que proceder histéricamente, abarcar su objeto en su
historicidad” (Jonas, 2015, p 183). O sea, que la responsabilidad es una accién total,
continua, con proyeccion de futuro. Es importante destacar que en el concepto de
responsabilidad que Jonas defiende, como acciéon del hombre por el hombre estin

subyacentes tres ideas fundamentales: totalidad, continuidad y futuro.

Por eso, Jonas (2015, p. 165) es categodrico cuando afirma que,

las circunstancias o un convenio han puesto bajo mi custodia el bienestar, el
interés, el destino de otros, y significa que mi control sobre ellos incluye también mi
obligacion con ellos. El ejercicio del poder (conocimiento, practica de los cuidados,
decisiones), sin la observancia del deber es entonces irresponsable, es decir, constituye

una ruptura de esa relacion de fidelidad que es la responsabilidad. En esa relacion se da

una clara disparidad de poder o competencia.

Por tanto, para Jonas, la responsabilidad “es el cuidado, reconocido como deber,
por otro ser, cuidado que, dada la amenaza de su vulnerabilidad, se convierte en
preocupacion” (Jonas, 2015, p. 357). La responsabilidad jonasiana es, pues, de naturaleza

ontoldgica.

Concluimos afirmando que la responsabilidad es, por tanto, un elemento

constitutivo de la autonomia relacional, por las siguientes razones:

La primera es la evidencia de que el reconocimiento de la inevitable
vulnerabilidad humana, unida al reconocimiento del sufrimiento, genera

responsabilidades por el cuidado de los demas.

Segundo, en el proceso del cuidado, la responsabilidad es una manifestacion del
deber del agente cuidador que, a pesar de desacuerdo sobre valores, las creencias y las
preferencias del paciente en el ejercicio de su autonomia, el paciente no se queda a la

intemperie, o sea, en el abandono.
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Tercero, la responsabilidad del profesional es una conditio sine qua non para
garantizar la autonomia del paciente. La mision del profesional no consiste solo en
asegurarse de que el paciente decida. Consiste en crear las condiciones minimas
indispensables para que la eleccion sea posible, o sea, condiciones a partir de las cuales

el ejercicio de la autonomia pueda ser ejercida por el paciente y su entorno.

Cuarto, la responsabilidad del profesional puede actuar como mecanismo
protector ante relaciones perjudiciales o dafiinas del contexto del paciente, o sea, en caso
de un claro conflicto entre la persona a ser cuidada y su entorno, por ejemplo, en caso de
manipulacion injustificada, coercion o presion que impide el ejercicio de la autonomia

del paciente.

Y, por ultimo, la responsabilidad es un acicate para la corresponsabilidad del
paciente-familia y los profesionales sanitarios o sociosanitarios, en el proceso del
cuidado. Este es un aspecto importante, por ejemplo, en el cuidado de personas mayores

vulnerables.

3.5. La ética de la virtud: Las virtudes éticas como fundamento de la autonomia

relacional.

En el apartado anterior hemos sefialado que tanto Pellegrino y Thomasma (2019),
asi como Esther Busquets (2019) vinculan la practica del cuidado a las virtudes. El
cuidado y el ejercicio de la autonomia son procesos que dependen de la accion humana,
y su elemento central es la relacion. Es el ser humano que establece la relacion de ayuda,
que determina el sentido y significado de la autonomia, que facilita o no su ejercicio, que
promueve o ignora su aplicacion. Por eso, Pellegrino y Thomasma se cuestionan si se
puede realizar una accidn éticamente correcta al margen de cudl sea la intencion del
agente; o si cabe esperar que quien carece de virtudes, o incluso posee vicios, esté en
predisposicion de realizar acciones moralmente buenas (Pellegrino y Thomasma, 2019,

p. 96).

La ¢ética de la virtud, por lo tanto, se centra en el agente moral, en otras palabras,

en las cualidades morales del agente. Las virtudes, en la opinion de Pellegrino y
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Thomasma, son el gran recurso del profesional sanitario (y también sociosanitario), que

engrandece su capacidad en el ejercicio de su practica profesional. Y afirma que

la cualidad del acto médico, de cualquier pais y de cualquier cultura, gravita en
la cualidad moral del médico y de sus colaboradores sanitarios, en su dimensiéon humana
y sus virtudes, en su perfil de buena persona; en suma, en el ejercicio activo de las virtudes

[...], lo que incluye la competencia profesional” (Pellegrino y Thomasma, 2019, p. 16).

Esta importante dimension de las profesiones sanitarias y sociosanitarias fue
ignorada por el principialismo, concentrando la practica de la profesion en el
cumplimiento de los principios, en el conocimiento técnico y en el correcto
procedimiento, de acuerdo con los estandares ético-legales (protocolos clinicos y de
cuidado, guias de actuacidn, consentimiento informado, entre otros) establecidos en las

instituciones segun los principios éticos y las normas legales de cada contexto.

En la relacion entre principios y virtudes, Pellegrino y Thomasma (2019, p. 96),
entienden que un principio es apenas una especie de guia que conduce la accion. Tomando
como ejemplo la autonomia - la capacidad que tienen las personas de tomar decisiones
sobre cuestiones que les afectan — este principio declara que los profesionales actiien de
acuerdo con ¢€l. Pero la actuacion indicada por este principio puede acontecer de forma
mecanica o automatica, o la actuacion puede ser realizada como persona con caracter
virtuoso. En otras palabras, el profesional virtuoso, no actia solo por deber y por
obligacion de los protocolos o guias de actuacion, que son motivaciones externas, actia
como parte de su cardcter, como disposicion interior que motiva a la practica de

excelencia.

Maclntyre, considerado como uno de los autores que, juntamente con Edmund
Pellegrino y David Thomasma han contribuido significativamente en el resurgimiento de
la ética de las virtudes, en su obra, Tras la Virtud, ya vincula la practica profesional con

las virtudes y afirma que esta

no es un mero conjunto de habilidades técnicas, aunque esté encaminadas a un propdsito
unificado e incluso aunque el ejercicio de estas habilidades pueda en ocasiones valorarse
o disfrutarse por si mismo. Lo que distingue a una practica, en parte, es la manera en que
los conceptos de los bienes y fines relevantes a los que sirve la habilidad técnica [...] se

transforman y enriquecen por esa ampliacion de las facultades humanas y en

158



consideracion a esos bienes internos que parcialmente definen cada practica concreta o

tipo de practica. (MacIntyre, 1987, p. 240).

Por practica, MacIntyre (1987, p. 233), la define como

cualquier forma coherente y compleja de actividad humana cooperativa, establecida
socialmente, mediante la cual se realizan los bienes inherentes a la misma, mientras se
intenta lograr los modelos de excelencia que le son apropiados a esa forma de actividad
y la definen parcialmente, con el resultado de que la capacidad humana de lograr la
excelencia y los conceptos humanos de los fines y bienes que conlleva se extienden

sistematicamente.

En nuestra opinion, el proceso de cuidados sanitarios y sociosanitarios es un tipo

de practica que se ajusta perfectamente a esta definicion.

El autor apunta también que la practica profesional tiene una dimension historica
y cultural. Por eso, afirma, “entrar en una practica es entrar en una relacion, no sélo con
sus practicantes contemporaneos, sino también con los que nos han precedido en ella”.
Desde el pasado se ha entendido que las virtudes, sobre todo la “virtud de la justicia, el
valor y la veracidad son elementos esenciales para mantener las relaciones que se

producen dentro de las practicas” (Maclntyre, 1987, p. 241). Y atn afiade que

cada practica exige cierto tipo de relacion entre quienes participan en ella. Las
virtudes son los bienes por referencia a los cuales, queramoslo o no, definimos nuestra
relacion con las demds personas que comparten los propésitos y modelos que informan

las practicas, afirma MacIntyre (1987, p. 238).

3.5.1 Virtudes y autonomia relacional

Alasdair Maclntyre (1987), después de describir de modo critico la comprension
de las virtudes a lo largo de la historia, que va de Homero hasta el siglo XVIII, sefala
que, en esas sociedades, han predominado dos tipos de virtudes: 1) virtudes competitivas
(Sociedad Herdica), enfocadas en la fuerza, en la valentia, en la gloria o astucia, o sea, las
virtudes estan relacionadas con el rol social del individuo. “En la sociedad heroica, el
hombre es lo que hace [...]. Por lo tanto, juzgar a un hombre es juzgar sus acciones. Al

realizar acciones de una clase concreta en una situacidon concreta, un hombre da
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fundamento para juzgar acerca de sus virtudes y vicios” (Maclntyre, 1987, p. 156); 2)
virtudes cooperativas, (en Atenas y Edad Media), como la amistad, la justicia, la
generosidad y la sabiduria, que en la sociedad clédsica han convivido con las virtudes

competitivas.

Maclntyre subraya que, a pesar de la diferencia en la comprension de las virtudes
en la sociedad heroica, ateniense y medieval, sin embargo, no se produjo una ruptura o
fragmentacion. Se mantuvieron aspectos comunes entre los que daban primacia a unas

virtudes sobre otras. Esos aspectos se resumen en:

1) que la comunidad (polis) es el espacio del ejercicio de las virtudes y estas se
define en la relacion a ella. Este es un aspecto estructurante de la moral clasica, pues,
como afirma Cardoso Pinheiro (2017, p. 107), una idea central de la moral clésica era
que “el individuo seria incapaz de buscar el bien o practicar las virtudes solamente en
cuanto individuo, porque lo que se entendia como la vida buena varia de acuerdo con las
circunstancias sociales en la que cada uno vive, y, por otro lado, el individuo se relaciona
con las circunstancias mientras es portador de una identidad concreta forjada por la

herencia de un conjunto de deberes y expectativas sociales™.

2) Entre medios y fines hay una relacion intrinseca. La ausencia de una virtud

relevante no excluye el ejercicio de una accion buena;

3) las virtudes poseen una unidad, o sea, no pueden estar en conflicto entre ellas y
la presencia de una exige la presencia de las otras, y esa unidad es particularmente

importante en la articulacion entre inteligencia practica y virtudes morales;

4) hay un comun entendimiento de la virtud como una disposicion estable y
necesaria para el hombre para alcanzar su finalidad, su telos (Maclntyre ,1987, pp. 172;

180; 187 y 190).

Siguiendo a Aristoteles, Maclntyre define la virtud como “una cualidad humana
adquirida, cuya posesion y ejercicio tiende a hacernos capaces de lograr aquellos bienes
que son internos a las précticas y cuya carencia nos impide efectivamente el lograr
cualquier de tales bienes” (MacIntyre, 1987, 237). Insiste que las virtudes “necesitan ser
definidas y explicadas” teniendo como referencia la nocion de practica (p. 148), o sea, las
virtudes se definen por su lugar en una practica. Una practica contiene bienes externos,

que son propiedad del individuo, por ejemplo, el prestigio profesional o un buen salario;
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y bienes internos, que son el resultado de la excelencia en la realizacion de una préctica,
de modo que ese bien pasa a ser un bien de la comunidad. Una préctica se diferencia de
una habilidad técnica en virtud de los bienes internos, por tener un proceso historico que
fija las metas (fines), se materializa a través de la relacion con los otros, tienen en cuenta
la autoridad y los modelos de esos bienes y asume las reglas y los ejemplos que emanan
de ellos. Por eso, “las practicas sin las virtudes no resisten mucho tiempo al poder

corruptor de las instituciones”, concluye Maclntyre (1987, pp. 136; 241).

Maclntyre, reconoce, sin embargo, que el concepto de virtudes a partir de las
practicas es un concepto limitado, si tenemos en cuenta la cuestion de la finalidad de la
accion humana, o sea, el telos en el contexto de la unidad de vida. Por esta razon amplia

la comprension de las virtudes afirmando que

las virtudes han de entenderse como aquellas disposiciones que, no solo mantienen
las practicas y nos permiten alcanzar los bienes internos a las practicas, sino que nos
sostendran también en el tipo pertinente de biisqueda de lo bueno, ayudandonos a vencer
los riesgos, peligros, tentaciones y distracciones que encontremos y procurandonos

creciente autoconocimiento y creciente conocimiento del bien (1987, p. 270).

Siguiendo a los clasicos, Maclntyre defiende la unidad de la vida. Subraya que la
modernidad — refiriéndose concretamente a la influencia de la filosofia analitica y al
existencialismo - vino a fragmentar la vida humana en multiples segmentos, por ejemplo,
la vida privada de la vida publica, el trabajo separado del ocio, la infancia de la
ancianidad, etc. Todas estas separaciones, aflade Maclntyre, han conducido a que “lo
distintivo de cada una, y no la unidad de la vida del individuo que por ellas pasa, sea lo

que se nos ha ensefiado a pensar y sentir” (1987, p. 252).

Esta claro que otorgar primacia a la autonomia del individuo, en nuestra opinion,
es una clara separacion de una parte del individuo en relacion al todo de la persona, en
ruptura con el axioma clasico, aristotélico, que dice que “el todo es mas que la suma de

sus partes” (Campmany et al, 2022)

MaclIntyre defiende una concepcion unitaria y narrativa del yo; usando una
imagen literaria, el autor define al hombre como una historia narrativa. “El hombre, tanto
en sus acciones y sus practicas como en sus ficciones, es esencialmente un animal que

cuenta historias. Lo que no es esencialmente, aunque llegue a serlo a través de su historia,
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es un contador de historias que aspira a la verdad”. En todas las culturas existe un cimulo
de narraciones que constituye sus recursos basicos. Por eso, afiade, “una accion siempre

es un episodio de una historia posible” (1987, p. 266)

La unidad de la vida est4 intimamente ligada a la identidad personal. “Soy para
siempre cualquier cosa que haya sido en cualquier momento para los demas, y puedo en
cualquier momento ser llamado de ello, no importando cudnto pueda haber cambiado™.
Es decir, la unidad de la vida supone una identidad personal que va mas alla de mi
“continuidad o discontinuidad” psicoldgica del yo. “El yo habita un personaje cuya

unidad se produce como unidad de un personaje” (1987, p. 267).

La unidad de vida exige una narrativa que engloba dos aspectos: por un lado “soy
aquello por lo justificadamente me tangan los demas en el transcurso de una historia que
va desde mi nacimiento hasta mi muerte”, o sea, lo que los otros juzguen sobre mi, y dar
cuenta de mi historia; por otro, “soy el tema de una historia que es la mia propia y la de
nadie mas, que tiene su propio y peculiar significado”. En definitiva, la unidad de la vida
“es la narracion encarnada por una vida Unica”. Esta vida Unica se caracteriza por una

busqueda, y la bisqueda supone un felos y un autoconocimiento (1987, pp. 268 — 270).

Esta perspectiva antropologica sobre la unidad de vida del individuo y el papel de
la comunidad en el alcance del telos, que Maclntyre plantea, son a nuestro juicio, la base

para la comprension de la autonomia como relacion.

Otros autores que han tratado el tema de las virtudes, como ya hemos mencionado,
son Edmund Pellegrino y David Thomasma. Son dos autores que, después de Maclntyre,
han desarrollado juntos la €tica de la virtud, en sus obras, The virtues in Medical practice
(1993) y The Christian virtues in medical practice (1996), centrada esencialmente en la
figura del médico, aunque se refiere también a las otras profesiones que actiian en el
ambito de la practica asistencial, juntamente con el médico, concretamente la enfermeria

y el trabajo social.

Tras el reconocimiento de los autores a Maclntyre en el “resurgimiento

contemporaneo” de la ética de las virtudes, lamentan, sin embargo, que

pese a la proliferacion de politicas y de guias, si el médico individual — como
también el paciente — no esta habitualmente dispuesto hacia el bien y tampoco es, en

general, fiable, se produciran consecuencias lamentables para la medicina y la practica
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médica, desde el fraude mas absoluto hasta el dafio mas directo a los pacientes (Pellegrino

& Thomasma, 2019, p. 88).

Pellegrino y Thomasma parten de la tesis de que la virtud es un elemento
indispensable de la practica médica, asi como de otras profesiones. Sin las virtudes no
hay garantia del cumplimiento de los principios o de practicas de cuidado que se inclinen
a respetar la autonomia del enfermo o las reglas del consentimiento informado. (2019, p.
70). En esta época, en la cual un paciente puede pasar por diversas manos de profesionales
diferentes - época de extrarnios morales— es necesario estar “mas seguros de que las

personas que nos tratan estan determinadas a nuestro bien y al objetivo de la medicina”

(2019, p. 90).

La medicina es una realidad esencialmente moral que est4 asociada al bien y a los
fines de su practica. Los fines de la medicina, de acuerdo con los autores “son en tltima
instancia, la recuperacion o la mejora de la salud y, de forma mds inmediata, sanar, es
decir, curar trastornos y enfermedades o, cuando esto no es posible, cuidar y ayudar al
paciente a vivir con el dolor residual, la incomodidad o la discapacidad. Para alcanzar
estos fines, los profesionales sanitarios tienen que adoptar varias decisiones, “pero en
cada una de ellas cristaliza la fusion de elementos técnicos y de elementos morales”

(2019, p. 141).

De acuerdo con Pellegrino y Thomasma (2019, p 128-132), este proceso de ayuda
se desarrolla a través de “una arquitectura de la relacion” humana. Se trata de una relacion

singular que reune las siguientes caracteristicas:

1) La desigualdad de la relacion médico-paciente. Uno de los aspectos nucleares
de cualquier enfermedad es la vulnerabilidad de la persona enferma, lo que origina, sin
duda, una relacion desigual, entre el profesional y el paciente. “Incluso la persona mas
autosuficiente se pone ansiosa, temerosa y dependiente cuando llega la enfermedad. Los
pacientes experimentan pérdida de libertad para perseguir los objetivos de su vida, para
tomar sus propias decisiones y para curarse a si mismos sin acceso al conocimiento y a
las habilidades especializadas™. En esta situacion la tendencia del enfermo es consultar a
la persona que retine esas capacidades. Por lo tanto, la persona con conocimiento y

habilidad “adquiere poder sobre el paciente™.

163



Estos hechos, afirman los autores, propician “una condicion de desigualdad
existencial en la relacion™ entre el profesional médico y el paciente. Por eso, afiaden, en
una relacion desigual y de méaxima vulnerabilidad. El peso de las obligaciones “recae en
quien posee el poder”, y esa obligacion consiste en proteger al paciente ante las

consecuencias de la vulnerabilidad.

Este ejemplo ilustra claramente que, en situacion de vulnerabilidad por
enfermedad, no es esperable que las personas tomen decisiones de forma auténoma e
independiente. Parece también claro que las decisiones, en estas circunstancias, son

tomadas con la cooperacion de los demads, o sea, en contexto relacional.

2) La naturaleza fiduciaria de la relacion. La condicion de vulnerabilidad antes
descrita lleva a las personas enfermas a confiar plenamente en los profesionales que les
cuidan. Para Pellegrino y Thomasma, la confianza es uno de los ejes destacados de la
relacion de ayuda, pues, “la confianza es una caracteristica permanente de las relaciones
humanas, la fidelidad a la confianza es una virtud indispensable del buen profesional,
abogado, médico, trabajador social, capellan o profesor. “Sin esta virtud, la relacién con
el profesional no puede alcanzar su fin” (Pellegrino & Thomasma, 2019, 169).
Volveremos a este aspecto mas adelante cuando tratemos de la propuesta de virtudes que

los autores proponen.

3. La naturaleza de las decisiones médicas. Las decisiones de los profesionales
sanitarios son una combinacion entre elementos técnicos y morales, lo que otorga a la
relacion del cuidado profesional una dimension moral. El médico, afirman, los autores,
“debe estar cientificamente acertado al hacer un diagnostico, establecer un pronostico y
elegir la terapéutica, pero al mismo tiempo su recomendacion debe ser para el bien del
paciente”. El bien del paciente se refiere a) al respecto a su autonomia; b) la evaluacion
del estatuto moral de la recomendacion que el profesional sugiere; c) el profesional debe
analizar si sus propias creencias morales son congruentes con la solicitud del paciente;
“El bien del paciente es el fin y el propdsito de esa relacion. Pero esto es tanto un bien
técnico como un bien moral. Contemplar la relacion entre los aspectos técnicos y morales
de las decisiones médicas, y disponerlos en el orden de prelacion adecuado, es una

obligacion moral ineludible y una prueba del verdadero médico™ (2019, p. 130)

4. Las caracteristicas del conocimiento médico. El conocimiento médico tiene una

serie de caracteristicas que generan obligaciones morales en quienes lo poseen: la
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primera, es que se trata de un conocimiento practico cuyo unico propdsito es el cuidado
de los enfermos; segundo, es un conocimiento que se adquiere a través “del privilegio que
la sociedad otorga a la formacion médica, pues, es la unica profesion que la sociedad
permite, por ejemplo, invadir la privacidad de los enfermos, diseccionar los cuerpos
humanos, experimentar nuevas terapias con las personas o practicar sus habilidades
directamente con el cuerpo de los enfermos™. El hecho de que la sociedad permita estas
acciones en la formacion del médico “genera una responsabilidad colectiva y reciproca
para garantizar que el conocimiento médico esté siempre disponible, sea accesible y
preciso y para su uso dentro de unas limitaciones éticas definidas™. La sociedad confia el
conocimiento “a la profesion para el cuidado de los enfermos™. Por tanto, el conocimiento
médico no es propiedad exclusiva de los individuos que ejercen esta profesion, “los

médicos son sus mayordomos, no sus exploradores” (2019, p. 131).

5. Complicidad moral. La complicidad moral del médico reside en lo que hace.
Puede actuar para el bien o para mal del paciente. El médico, afirman Pellegrino y

Thomasma (2019, p. 131)

no puede ser un agente doble; €l o ella sirven principalmente al paciente o, por
el contrario, principalmente a si mismos, al hospital, a la politica econdmica o fiscal o a

la ley. Esta ultima responsabilidad no es transferible a otros, incluso en estos tiempos del

cuidado en equipo, de comunidades éticas y de decisiones judiciales.

Estos cinco rasgos que acabamos de describir, son, en la opinién de los autores,
aspectos nucleares de la relacion de ayuda en el proceso de cuidado. No son aspectos
exclusivamente para los médicos, son para todos los profesionales que prestan cuidados
a los pacientes y sus familiares. Por eso se requiere que el agente cuidador deba reunir
una serie de cualidades morales, o, dicho en otras palabras, de virtudes para que, tanto el
compromiso por el cuidado, como la promocién de la autonomia puedan acontecer con la
cualidad esperable. Como ya afirmamos anteriormente, quien decide, prioriza u

obstaculiza la autonomia del paciente u otros principios es el agente.

Siguiendo el pensamiento aristotélico-tomista, Pellegrino y Thomasma ((2019,
pp- 78 y 99) definen la virtud como una disposicion habitual para actuar bien, que es

resultado del entrenamiento y la practica, y que es guiada por la razén. La virtud,
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contintan, es un rasgo del caracter que dispone al agente, médico o paciente, a la eleccion

que le permite alcanzar el fin que desea.

Son justamente “estas caracteristicas de la persona que le hace buena y le permite
hacer bien su trabajo”. El conocimiento del bien, la eleccion de ese bien y un buen caracter
serian la fuente de los actos virtuosos, practicados por una persona virtuosa. Los rasgos

de buen caracter ayudan a que “la intencion recta y buena sea reconocida y elegida”.

(Cuales son las principales virtudes en la practica del cuidado? En las dos obras
que hemos mencionado, Pellegrino y Thomasma ofrecen una variedad de virtudes para la
practica en los cuidados de la salud. En este apartado, hemos optado por describir apenas
cuatro que hemos considerado como las mas relevantes para nuestro propodsito: la

confianza, la compasion, la prudencia y la integridad.

1. La virtud de confianza. Siguiendo la obra de Pellegrino y Thomasma la
confianza es considerada como un elemento nuclear de toda relacion humana y, de modo
particular, de la relacién de ayuda. Sin ella, la persona tendria dificultad para “anticipar
el futuro y, por tanto, estariamos paralizados en la inaccion. Pero, confiar en otra persona
significa, al mismo tiempo, depender de esa persona, es depender de otro. Pellegrino y
Thomasma afirman que es “volverse vulnerable, y depender de la buena voluntad y las
motivaciones de aquel en quien confiamos™ (2019, p. 155). Esto es lo que sucede en el
estado de enfermedad, en la vejez o la infancia. Cuando necesitamos ser curados,
precisamos ser ayudados en los procesos de justicia, en la ayuda espiritual o en los
procesos de aprendizaje. En cualquiera de estas circunstancias, las personas con
necesidades de ayuda se ven obligadas a confiar, o sea, pasan a depender de la fidelidad
a la confianza de aquellos que tienen que ayudar - el médico, el abogado, el trabajador
social, la enfermera, el capellan, entre otros - y sus deseos de proteger o no los sujetos

vulnerables.
De acuerdo con los autores, la confianza tiene como base los siguientes elementos:

1) el cumplimiento de la expectativa de fidelidad. O sea, la expectativa de que la
persona en la cual hemos depositado la confianza cumplira con lo que se le ha confiado.

Por ejemplo, confiar que los dados intimos o econdémicos de un anciano, o enfermo
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mental, obtenidos por el trabajador social, no seran utilizados para perjudicarlo o para

otros fines, no relacionados con los cuidados.

2) Es el sentido de que la persona de confianza ha hecho una promesa explicita de
actuar de acuerdo con los intereses de la persona que confia en ella. Este es un aspecto
muy relevante para los médicos y abogados. En el caso de la enfermeria y los trabajadores
sociales, aunque no realizan una promesa explicita, a ejemplo del juramento hipocratico,
sus respectivos codigos deontoldgicos (cap. III, de enfermeria, y cap. VI de trabajo
social), cuando se refieren a los derechos de los pacientes, hacen una explicita mencion
al deber del secreto profesional ante los datos obtenidos de la informacion de los

pacientes.

3) La creencia de que, dentro de los limites que permite la ley, el profesional tendra
alguna margen de libertad para que acttie, sin quebrar la confianza depositada en él. “Lo
que el doctor haga estara bien” es lo que algunos familiares de personas mayores expresan

confiadamente.

4) La congruencia en el modo de actuar incrementa la confianza entre la persona

que confia y el sujeto de su confianza.

5) Se produce un acto de fe en la bondad y la autenticidad de la persona de

conflanza.

En el caso de relacion profesional, por ejemplo, en el proceso de cuidados y otros
procesos de ayuda antes mencionados, la confianza adquiere un caracter o una dimension
moral, que los autores, basandose en el pensamiento del socidlogo Bernard Barber (1983)
denominan de relaciones fiduciarias, o sea, relaciones que tienen como base la confianza.
El fundamento de la ética profesional reside, precisamente, en las relaciones basadas en

la confianza.

En el proceso de los cuidados sanitarios y sociosaniarios, los profesionales
realizan acciones como, por ejemplo, el acceso al dominio privado del cuerpo y mente
del enfermo, mediante actos de higiene y/o diagnosticos; el acceso a la informacion sobre
las relaciones familiares, sociales o bienes economicos del paciente, en la elaboracion de
la historia clinica y social del paciente, etc. Esas acciones, aunque necesarias para el
proceso de ayuda, sin embargo, no evitan invadir la intimidad de las personas necesitadas

de esa ayuda, lo que torna las relaciones de cuidado profesional, en este &mbito, como un
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caso paradigmatico de relaciones fiduciarias. Por tanto, la preocupacion por las

cualidades morales del agente cuidador, son manifiestamente necesarias.

Pellegrino y Thomasma (2019, pp. 155-166) subrayan que, en el momento actual,
la confianza, en los procesos de ayuda sanitaria (y también sociosanitaria) esta
cuestionada y ha perdido fuerza a favor de la desconfianza. Las razones del declive de la
confianza en la relacion de ayuda, actualmente, son fundamentalmente de dos tipos. La
primera esta relacionada con los propios profesionales, cuyo comportamiento ha violado
la confianza, propiciando la desconfianza social, y, por ende, de los pacientes. La segunda
es, en opinion de los autores, la absolutizacion del principio de autonomia y el excesivo
énfasis a los derechos de los individuos. Este hecho ha fomentado las relaciones
contractuales entre los profesionales y sus enfermos, cuyo el elemento fundamental de

esa relacion es la ley.

Hoy, la desconfianza trata de erosionar la confianza, que va acompanada de un

rechazo radical de la beneficencia. A este propdsito, los autores critican que

todo el concepto de autonomia del paciente estd viciado si se supone que la
relacion de confianza implica otorgar al médico la determinacion de los otros niveles del
bien, mas alla del bien médico. Los otros niveles del bien del paciente incluyen la propia
evaluacion por el paciente de lo que es bueno para él, dados sus valores, su edad, sexo,
ocupacion, aspiraciones y la miriada de cosas que cada uno — en cuanto individuo — puede
pensar que son mas importantes que el bien médico o que modificarian el tipo y grado de

tratamiento médico que elegiria (Pellegrino & Thomasma, 2019, p. 167)

Pellegrino y Thomasma defienden la idea de la beneficencia en la confianza, como
concepto clave, en el sentido de que el médico “tiene la obligacion de ayudar a definir el
bien médico del paciente”, que es el bien que puede lograr que el paciente alcance aquello

que busca, su bienestar.

Una relacion basada en la confianza ha de ayudar a la reconciliacion entre el
respeto a la autonomia del paciente y la beneficencia del profesional, dando lugar a la

propuesta de una beneficencia en la confianza.

Para concluir, y en sintonia con Pellegrino y Thomasma, la confianza nace y se

desarrolla como resultado de una construccion gradual de la fidelidad a la promesa, del

168



profesional, desde el inicio de una relacion de ayuda, entre el profesional sanitario o

sociosanitario y la persona vulnerable que necesita cuidados.

2. La virtud de la compasion. En la obra, Las virtudes cristianas en la prdctica
médica (2008, p. 99), Pellegrino y Thomasma evocan el texto de San Lucas, sed
compasivos como vuestro Padre es compasivo (Lc 6, 36) para ilustrar la dimension
holistica - profesional y espiritual - de la virtud de la compasion ante la vulnerabilidad, y

afirman que,

para los profesionales de la salud, la compasion es la cualidad que separa una
simple carrera de una verdadera vocacion cristiana. Nos permite reconocer que por
efectivas que sean nuestra ciencia y tecnologia, no nos quitan el sufrimiento. El enfermo
no puede eludir la confrontacion con la muerte que puede estar implicada, incluso, en una
enfermedad leve. La enfermedad humana es siempre enfermedad de la totalidad de la
persona — cuerpo, mente y espiritu -. El médico y el/ la enfermero/a compasivos
reconocen que la enfermedad es algo mas que un conjunto de anomalias bioldgicas en los
sistemas organicos. La enfermedad fractura la imagen que tenemos de nosotros mismos
y altera el equilibrio que hemos establecido entre nuestras aspiraciones y nuestras
limitaciones. La enfermedad es nada menos que una deconstruccion obligatoria del yo.
Los objetivos de la curacion compasiva capacitan al curador a reconstruir la persona, a

ayudarla a convertirse, otra vez, en un ser completo

Esta perspectiva cristiana de la compasion se complementa con la ética médica,
porque la compasion cristiana “da forma y orienta” la interpretacion y la aplicacion de
los principios de la ética médica, como la beneficencia, la justicia y la autonomia. Desde
la compasion cristiana, no se entiende la autonomia, simplemente “como principio
negativo” o sea, como oposicion contra los cuidados no deseados. La compasion cristiana
defiende la dignidad de las personas enfermas y estimula su participacion en las
decisiones que les afectan a su salud, sus valores espirituales o personales (Pellegrino y

Thomasma, 2008, p. 100-101).

La compasion, para estos autores, tanto en su perspectiva cristiana como moral es
« . ., . . o
una disposicion habitual para actuar de cierta manera, una manera de ser que facilite y
enriquece el propoésito o telos de cualquier acto humano que llevamos a cabo”. En el
ambito sanitario o sociosantario, el acto se expresa a través de la sanacion y el cuidado de
la persona que necesita ayuda ( Pellegrino y Thomasma, 2019, p. 173).

169



Siendo una disposicion habitual para alcanzar el propdsito de una actividad
humana, como son los cuidados de salud, significa que la virtud de la compasion abarca

tres dimensiones: la dimension moral, la dimension intelectual y afectiva.

a) La dimension moral exhortard al agente cuidador a cultivar la disposicion

habitual de cuidar sin violar los valores o perjudicar los intereses de la persona cuidada.

b) La dimension intelectual incentivara la disposicion habitual del cuidador para
“comprender, evaluar y sopesar la singularidad de la situacién de cada enfermo en
concreto”. El cuidador compasivo, habitualmente procurara adaptar el proceso del
cuidado al historial de cada enfermo. Buscara “objetivar lo que otra persona esta sintiendo
de forma simbolica; es decir, mediante nuestra palabra, nuestro lenguaje corporal y

nuestra participacion en la historia de la enfermedad del otro™.

c¢) Finalmente, la dimension afectiva, ayudara a comprender emocionalmente el
significado del sufrimiento del enfermo. Desde el punto de vista emocional, el cuidador
estard en condiciones de sentir e imaginar el sufrimiento del otro, suscitando asi actos

compasivos (Pellegrino y Thomasma, 2019, pp. 174-175; 178).

Los autores alertan sobre la necesidad de no confundir la compasién con otros
aspectos, que son muy proximos de la compasidon, como son la misericordia, la pena o la
empatia. La compasion, afirman, estd vinculada a la promesa del profesional sanitario de

ayudar, “lo que hace que la compasién sea una obligacion moral”.

3. La virtud de la prudencia. Siguiendo Aristoteles y San Tomas de Aquino,
Pellegrino y Thomasma, consideran que la virtud de la prudencia es la virtud guia de otras
virtudes. Es la “piedra angular” que “armoniza la forma en que se expresan las otras
virtudes” en situaciones de cuidado sanitario e sociosanitario (2019, p. 182). En otras
palabras, de entre todas las virtudes, la prudencia — phronesis — es la que ayuda la
armonizacion de las demas virtudes y la aplicacion de principios y reglas a la situacion
concreta de cada enfermo, en la medida que dirige la accidén para que, ademas de ser

técnicamente correcta, sea buena (Villares, 2014, pp.105-110).

Citando a Aristételes y Tomas de Aquino, Pellegrino y Thomasma tratan de
aclarar el concepto de la virtud de prudencia. Pronesis fue el término que Aristoteles

utilizo para asignar la virtud de la prudencia, “como sabiduria practica”, o sea, capacidad
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para discernir moralmente “qué curso de accion conduce mejor al bien del agente o al
bien de la actividad en la que el agente estd comprometido™. Es, en la perspectiva tomista,
una guia para un modo correcto de actuar — recta ratio factibilium - teniendo en cuenta

las circunstancias de incertidumbre de la accidon humana.

De hecho, el método deliberativo propuesto por Diego Gracia (2001, p. 23;2007b)

se fundamenta en esta idea, y describe la prudencia

como la virtud intelectual que permite tomar decisiones racionales, o al menos razonables,
en condiciones de incertidumbre. Las decisiones prudentes no son ciertas, pero si aspiran
a ser razonables. Por eso han de ser el resultado de un proceso de deliberacion. Dado que
no se trata de decisiones ciertas, diferentes personas pueden tomar ante un mismo hecho

decisiones distintas que no por ello dejen de ser prudentes.

El especial lugar que la phronesis ocupa entre las demads virtudes se explica por
tres razones: 1) la phronesis nos alerta cuando estd en riesgo el fin o el bien que, como
profesionales, pretendemos alcanzar; 2) nos facilita la comprension tanto del fin, o sea
del bien, como de las cualidades del agente y de la tarea con la cual estamos
comprometidos realizar; 3) la prudencia ayuda, como ya dijimos, al discernimiento sobre
qué medios son mas adecuados para el propdsito que pretendemos, teniendo en cuenta las

circunstancias particulares de cada momento.

El ambito de cuidados sanitarios y sociosanitarios se caracteriza especialmente
por la incertidumbre en las decisiones que los profesionales pueden tomar en cada
momento: 1) para adecuar los medios mas apropiados para el proposito deseado, por el
enfermo y su familia y por el profesional; 2) para equilibrar los beneficios y los
presumibles dafios en las intervenciones de los profesionales; 3) para establecer una
relacion adecuada entre los aspectos técnicos y morales. Los aspectos més destacados, en

cuya decision los profesionales necesitan una razon correcta para actuar, son:

1) el juicio clinico (diagnodstico y pronostico). Aqui se requiere una maxima
competencia profesional para reunir todos los elementos clinicos necesarios para un
adecuado juicio clinico. La prudencia alerta sobre los aspectos tecnoldgicos
(procedimientos diagnosticos con uso tecnoldgico), econdmicos (si el enfermo tiene o no
recursos para ciertos procedimientos), sociales (factor edad, apoyos familiares...) que

pueden interferir en la toma correcta de un juicio clinico.
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2) La informacion. El realce del principio de autonomia y el consentimiento
informado en los procesos de cuidado sanitario y sociosanitario que anade dificultades e
incertidumbres sobre qué informar, a quién informar y cémo informar, como ya tuvimos
ocasion de sefalar en el segundo capitulo. Algunos comportamientos como el engafio, la
manipulacion o una informacion sesgada sobre los datos clinicos del enfermo, no tendrian

lugar, desde el punto de vista de la virtud de la prudencia.

3) La terapéutica/cuidados. Este es probablemente, uno de los momentos que
exige mucha recta ratio agibilium de los profesionales sanitarios. Las acciones
terapéuticas o de cuidado van desde el discernimiento sobre qué pautas farmacoldgicas
indicar, si proceden o no medidas como, la sonda nasogastrica, la sujecion mecanica y/o
farmacoldgica, qué pautas de cuidado, la pertinencia o no de una sedacion ante un estado
de agitacion, la conveniencia o no de una intervencion quirdrgica a ciertos enfermos con

edades avanzadas, mantener o no las medidas de soporte vital, etc.

Ante la complejidad de las decisiones de cuidados sanitarios y sociosantarios, la
prudencia, como virtud organizadora de las demas virtudes se hace imprescindible para
conducir la accion profesional a la norma moral universal que dice que “debemos buscar
el bien y evitar el mal”. Concluimos, en sintonia con los autores, que aquella persona que
es profesional prudente ha de ser, a la vez, “una buena persona en, al menos, alguna

parcela de la vida” (Pellegrino y Thomasma, 2019, p. 188).

4. La virtud de la integridad. El concepto de integridad viene siendo utilizado,
desde la década de los ochenta, en el &mbito académico y de investigacion, centrado en
las ideas de honestidad intelectual y veracidad. En el &mbito académico, y/o cientifico, la
integridad se refiere a la actitud integra en la realizacion y conduccion de las actividades
académicas y cientificas. En otras palabras, la honestidad, la prudencia, la equidad, evitar
el plagio, la fabricacion y falsificacion de datos y “garantizar la conformidad de la
metodologia cientifica a las normas y practicas éticas aceptables” son los elementos
constitutivos de la integridad en el &mbito académico y de investigacion, para evitar el

fraude cientifico (Russo, 2014, p. 192).

Aunque Pellegrino y Thomasma (2019) tratan la cuestion de la virtud de la

integridad en la investigacion cientifica, en este apartado de nuestro trabajo, siguiendo a
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los mismos autores citados, vamos a centrarnos Unicamente en el ambito de los cuidados

sanitarios y sociosanitarios.

Pellegrino y Thomasma presentan el concepto de la virtud de la integridad en dos
sentidos: integridad de la persona, y la persona de integridad. En el primer sentido, la
integridad “es una afirmacion moral” de cada persona en cuanto “ser humano”. La
persona es un ser que esta constituido por varias dimensiones: dimensiones corporales,

psicosociales y cognitivas o intelectuales. La integridad es, de acuerdo con los autores,

la correcta ordenacion de las partes en relacion con el todo, el equilibrio y la
armonia entre las diversas dimensiones de la existencia humana, necesaria para un
funcionamiento saludable de todo el organismo. La integridad, en este caso estd

identificada con salud (Pellegrino y Thomasma, 2019, p. 236).

Desde esta comprension de la virtud de integridad, las enfermedades, somaticas o
psicologicas vienen a ser fendmenos que “desintegran, e impiden el funcionamiento
armonioso de la persona, violando la unidad del yo y su relacidon con el cuerpo™. Las
enfermedades fisicas, por ejemplo, impiden a la persona poder realizar tareas para su
supervivencia, como el trabajo, el ocio o mantener las relaciones con su entorno. Las
enfermedades psicologicas, como la ansiedad, la depresion o los delirios, entre otras,
desintegran y “distorsionan el equilibrio y la unidad de vida de una persona”. El cuerpo
y la mente enfermas se rebelan “contra el todo™ de la persona, y el yo mismo — self — se

fractura.

Ademas de esta ruptura psicosomatica de la persona, la enfermedad también pone
en conflicto los valores que la persona ha elegido como propios, en relacion a los valores
de los profesionales, de la propia familia y hasta los de la sociedad. Por ejemplo, ingresar
un anciano en una residencia, cuando en toda su vida ha optado por vivir y morir en su

casa.

La integridad de la persona descrita, unida al fendmeno de la desintegracion por
la enfermedad “generan obligaciones morales”, tanto para el profesional sanitario o
sociosanitario que pretende curar o cuidar, como para el propio enfermo. En este caso, el
objetivo del pacto por los cuidados reside en la obligacion de “remediar la desintegracion
de la persona infligida por la enfermedad”, tanto a nivel fisico, como psicosocial. La

restauracion de la integridad de la persona, o sea, del yo y sus valores, subrayan los
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autores, es la base en que se debe fundamenta la nocidon de atencion integral de los
cuidados. “Es esta vulnerabilidad de los valores del paciente la que genera la obligaciéon
profesional de mejorar y restaurar la capacidad autobnoma del paciente para la toma de

decisiones”. Por eso enfatizan que

ignorar, anular, repudiar o ridiculizar los valores del paciente es atacar la propia
humanidad del paciente. Esto agrava la desintegracion de la persona, que ya existe como
resultado de la enfermedad. Nada mas lejos de una relacion de sanacion moralmente

defendible ( Pellegrino y Thomasma, 2019, p. 238).

El segundo sentido, la persona de integridad, se refiere a la postura de la persona
integra, como “persona de plenitud moral, en quien se puede confiar para que respete los
matices y las sutilezas de la reivindicacion moral de la autonomia. El profesional sanitario
y sociosanitario debe ser aquella persona que manifieste la virtud de la integridad. Debe
ser aquella persona que no se limita a asumir el respeto a la autonomia del paciente como
principio, sino que procura “interpretar su aplicacion de manera moralmente mas
sensible”, o sea, que no debe perder de vista que los humanos son animales sociales, que
viven y se relacionan en una comunidad. Como ya afirmaran antes, quien interpreta y

aplica el principio de autonomia es el profesional. Por eso anaden que

todo depende de como presente los hechos el médico, de qué hechos selecciona
y enfatiza, de cuanto y de qué tan poco revela, de como sopesa los riesgos y los beneficios,
de como respeta o explota los miedos y las ansiedades del paciente. En resumen, de como

usa su poder esculapiano ( Pellegrino y Thomasma, 2019, p. 240).

La actitud integra del profesional es un claro termometro para el bienestar o no
del paciente. La persona enferma, caracterizada por la vulnerabilidad y dependencia se
puede convertirse en beneficiario o victima de la accion profesional. De aqui surge el
deber profesional de responsabilidad, de una relaciéon de naturaleza fiduciaria en los

procesos de cuidado, y de la necesaria persona de integridad.

Concluimos afirmando que la vulnerabilidad, el cuidado, la responsabilidad y las
virtudes son ejes que fundamentan la autonomia relacional. La autonomia es, pues, un

fendmeno que emerge en nuestra consciencia en contextos de relaciones, de acciones,
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cuya finalidad es auxiliar a sujetos vulnerables, razén por la cual ese auxilio debe ser

responsable, y revestido de una serie de cualidades morales, las virtudes.

3.6. La autonomia relacional: fundamento y concepto

A partir de las criticas formuladas a la interpretacion individualista del concepto
de autonomia, asi como de los modelos de ética que hemos descrito, identificamos tres
elementos de fuerza, que constituyen la base para la comprension del concepto de

autonomia relacional: 1) la relacion; 2) la vulnerabilidad; y 3) el contexto.

1. La relacion. No existen dudas de que la persona, en cuanto individuo, ocupa un
lugar central y necesario en la toma de decisiones que afectan su vida. Pero este mismo
sujeto esta vinculado a una red de relaciones y a un entorno (social, econdmico, ambiental,
tecnoldgico, cultural...), no es un ser aislado, por lo que nunca seréd totalmente un ser

individual. Sobre esta perspectiva, Susan Sherwin y Katie Stockgale subrayan que

las personas son seres esencialmente relacionales que existen y se desarrollan
dentro de una red de relaciones: rasgos como sus identidades, percepciones, creencias,
emociones, valores, habitos de interaccion y conexiones con el mundo natural y social se
forman dentro de estas redes. Algunas de estas relaciones pueden ser personales, incluso
intimas, mientras que otras estan estructuradas por entendimientos sociales y politicos,
pero todas juegan un papel en la formacion y el mantenimiento de cada ser humano. Estas
relaciones multiples y superpuestas nos ayudan a comprender nuestro propio ser y el de
los otros, los lugares del mundo y las oportunidades para hacer cambios en nuestra vida

y en la vida de los demas (2017, p. 7).

Stoljar (2024) defiende igualmente esta perspectiva antropoldgica y afirma que el
término “relacional” con el cual adjetivamos el concepto de autonomia “puede servir
simplemente para negar que la autonomia requiere autosuficiencia”. Y afiade que “si las
relaciones de cuidado e interdependencia son valiosas y moralmente significativas,
entonces cualquier teoria de la autonomia debe ser relacional en el sentido de que debe
reconocer que la autonomia es compatible con un agente que respalda y valora como
importante las relaciones familiares y sociales”. El término “relacional”, continua,
“también puede estar negando la nocion metafisica de un individuo atomizado,
enfatizando, por lo contrario, que las personas se encuentran social e histéricamente
situadas, y no metafisicamente aisladas, y determinadas por factores como la raza y la

clase”.
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Walter y Ross (2014, pp. 16-23) y Esquerda-Aresté et al (2023, p. 6) coinciden en
subrayar la idea de que los seres humanos no son atomos solitarios y desconectados; estan
integrados en una red de relaciones con otros seres humanos y en un contexto cultural
concreto. Los seres humanos son ontologicamente relacionales y no se pueden
comprender al margen de su dimensional relacional. “La vida humana es ciertamente un
bien individual pero también un bien comunitario”, afiade Ezquerda-Aresté et al. De
hecho, como afirman Amo Usanos y Gomez-Virseda (2020, p. 99), la pandemia de Covid-
19 ha sido “un bafio de realidad” que ha puesto de manifiesto “que somos relacion™ vy,

citando Laudato si, la Enciclica del Papa Francisco, “todo esta interconectado™.

El concepto de autonomia relacional asume, por lo tanto, esta perspectiva
antropologica, con la cual nos identificamos. Describe una comprension relacional de los
seres humanos en términos de conexidn e interdependencia. Todos los seres humanos
estamos, de una forma o de otra, inmersos en una red de vinculos interpersonales con
otros. Nuestros intereses y decisiones no solo estan centrados en nosotros mismos, sino
que también envuelven los demés. La autonomia, por tanto, nos es solo una capacidad

individual, es una capacidad relacional.

2. La vulnerabilidad. En los apartados anterior tratamos la cuestion de la
vulnerabilidad a partir de las obras de De la Torre (2017), McIntyre (2001), Janet Delgado
(2019), y Fineman (2008), entre otros. Hemos ya asumido que la vulnerabilidad es una
caracteristica inherente a la condicion humana, razén por la cual el ser humano necesita
del auxilio de los demas. O sea, que la interdependencia de los seres humanos se explica
a partir de la nocidn de la vulnerabilidad. La nifiez, la ancianidad, la enfermedad o cuando
somos inmigrantes, son algunos de los momentos de mayor vulnerabilidad, en la vida de
cualquier ser humano. Esquerda-Aresté et al (2023, p. 5) subraya con claridad esta idea

cuando afirma que

los limites naturales del cuerpo humano nos hace vulnerables y, por tanto,
dependientes, a lo largo de nuestra vida, de los demas. Reconocer la dependencia como
caracteristica intrinseca al ser humano implica que, para garantizar el desarrollo de los
seres humanos debe haber una sociedad que garantice el cuidado atento que se necesita

cuando somos muy jovenes, ancianos, enfermos o lesionados.
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Paola Buedo (2021, p. 14) destaca que algunas enfermedades - como la
enfermedad mental y las demencias — que se caracterizan por afectar significativamente
las capacidades funcionales y psiquicas de los individuos, necesitan de la incorporacion
de la “socialidad”, o sea, de otras personas para los procesos de toma de decisiones en los

diagnosticos, tratamientos y cuidados.

En nuestra opinion, es muy pertinente la propuesta de Fineman (2008) y Delgado
(2019) al apelar por la incorporacion, al concepto de autonomia relacional, el concepto
de vulnerabilidad. “Incluyendo la nociéon de vulnerabilidad, la autonomia relacional
puede ser entendida como capacidad de tomar decisiones, no como individuos
autosuficientes, sino como seres insertos en relaciones sociales” (Delgado, 2019, p. 2). Y
Jonathan Herring (2016, p. 44) también subraya que “los debates éticos sobre la
autonomia deben ir mas alla de la nocion tradicional de autonomia”, es necesario iniciar
un nuevo enfoque “a partir de la nocion de vulnerabilidad universal, a la cual se debe unir

la vulnerabilidad especifica™.

3. El contexto. La ausencia del contexto al principio de autonomia ha merecido
igualmente varias criticas. Los seres humanos son seres situados en un contexto
sociocultural determinado. Por eso, no es razonable pensar en la autonomia sin tener en
cuenta el bagaje cultural que caracteriza a cada individuo. Por esta razon, Cudd (2006) en
su obra Analyzing Oppression, propone considerar la autonomia en el marco de las
“pertenencias sociales” que cada ser humano lleva consigo, y como estas pueden afectar
su autonomia. Todo ser humano forma parte de un grupo socio-cultural que no ha
escogido voluntariamente, sino que la pertenencia viene dada por ciertas caracteristicas
que las personas poseen, tales como etnia, genero, clase, edad, entre otras. Estas
caracteristicas estan, a su vez, asociadas a valores, jerarquias sociales, normas, practicas,
estereotipos sociales, factores estructurales como patrones de recompensa, privilegios y
castigo social. Son estas dimensiones del contexto sociocultural las que pueden afectar

las opciones y oportunidades, o no, de eleccion y decisiones a tomar en sus vidas.

Sudrez Tomé et al (2021, p. 456) subraya la importancia del contexto al afirmar
que, a menudo, gran parte de los pacientes tratan de tomar sus decisiones sobre su salud
en un “estado de desconcierto y confusion”, influenciados muchas veces por presiones

internas (el miedo, la ansiedad, el dolor, la impotencia, la preocupacion sobre su futuro y
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el futuro de su familia... ), y por presiones externas provenientes de la cultura y valores
familiares, los protocolos y reglamentos del propio hospital o residencia, de la

disponibilidad o no de los profesionales, entre otras.

Sobre el contexto cultural, Anri Asagumo (2021) destaca el peso del contexto que
es necesario tener cuenta en las relaciones con los pacientes, por ejemplo, la necesidad de
comprender los matices y las connotaciones del lenguaje que los pacientes han
desarrollado a lo largo de su vida. Ilustra esta afirmacion con el ejemplo siguiente:
cuando se le pregunta a un paciente de edad avanzada en Inglaterra ";Cual es el sentido
de la vida?", este puede responder describiendo su sentido de mision o lo que €l valora 'y
aprecia en su vida. Sin embargo, para obtener una respuesta similar de un paciente
japonés, los profesionales no pueden utilizar expresiones como "el sentido de la vida" o
"el proposito de la vida" pues estos términos no se utilizan en el japonés cotidiano. En
cambio, se puede preguntar: ";Cuales fueron los episodios memorables de su vida?". Con
este ejemplo, Asagumo pretende manifestar que los valores personales no se pueden
agrupar en categorias especificas basadas en una manifestacion verbal o escrita del
paciente, sino que solo se pueden captar mejor los matices a través de alguien cercano al
paciente. Otro factor cultural a considerar es el concepto que ¢l denomina de
"comunicacion de corazén a corazdn", que indica una comprension tacita de los demas
sin que haya el uso de las palabras. Es un tipo de comunicaciéon basada en el uso e
interpretacion de signos no verbales para transmitir o inferir las intenciones o deseos. En
Japén, afirma Asagumo, “la reticencia vocal es una forma de discrecion social y se toma
como un signo de cualidades socialmente valoradas como la modestia, la cortesia y la
empatia. La sensibilidad a las sefiales no verbales y la consiguiente capacidad de respuesta
han permitido a las personas de la cultura comunicarse en silencio atento” (2021, p. 64).
Son aspectos culturales del contexto, en este caso del contexto japonés, que tienen una
gran influencia en el modo como la persona ird a proceder para el ejercicio de su

autonomia

Mackenzie (2019, p. 147) coincidiendo con la perspectiva de Cudd, afirma que el
ejercicio de la autonomia no es solo cuestion de capacidad, sino también es una cuestion
del estatus social que permita o no su desarrollo y su ejercicio. El estatus social es
construido intersubjetivamente a partir de las relaciones sociales. Por eso, el contexto

puede o no vulnerar la condicidon de agente autdbnomo y dafiar nuestra agencia moral, por
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ejemplo, cuando una persona o grupo sufren de estigma social (enfermos mentales y

algunos grupos de inmigrantes).

Paola Buedo, en sintonia con las posiciones anteriores, destaca que la salud, y en
especial la salud mental estd claramente influida por la dimensién social, razén por la
cual, los procesos diagnosticos y de cuidados deben tener en cuenta esta dimension, pues
es un dato necesario para conocer, en su complejidad, toda la historia de salud-
enfermedad de la persona. Para Buedo, la dimensién del contexto social, en el ambito
sanitario y sociosanitario, colabora especialmente en el proceso de cuidados y en la
creacion de condiciones para el ejercicio de la autonomia. Por eso, afirma, “no es posible
evitar interferencias externas, en los procesos de cuidado de salud, tal como sugiere
Beachamp y Childress, porque lo externo, lo contextual, lo relacional, en sintesis, lo
social, nos constituye, y constituye asimismo nuestra salud” (2021, p.14). Considera que
el concepto de autonomia relacional es clave en ambito de salud mental, por las siguientes
razones: a) es una de las enfermedades que afecta de forma considerable la capacidad
para tomar decisiones, lo que origina una mayor vulnerabilidad; b) es una enfermedad
con una carga de estigma social que afecta el estatus social de los individuos para el
desarrollo y ejercicio de la autonomia. De ahi la pertinencia de incorporar el concepto de
vulnerabilidad a la autonomia relacional para “facilitar la comprension, el trabajo y las
condiciones necesarias que reconozca y respete el ejercicio de la autonomia” (Buedo,

2021, p. 17).

La cuestion del estigma social es ain subrayada por Buedo y Luna, (2021) como
un factor destacado que actia negativamente contra el ejercicio de la autonomia en

personas que padecen la enfermedad mental. Sobre esto afirman que,

en el contexto del padecimiento mental, hay una asociacion muy estrecha entre
padecimiento mental y estigma social, en el cual esta conformado por diferentes imagenes
negativas, como la peligrosidad, inutilidad, impulsividad, discapacidad, entre otras, que
socaban la capacidad decisoria del paciente, su agencia moral y el ejercicio de su
autonomia, originando una mayor vulnerabilidad. Estos aspectos sostienen la
estigmatizacion y dificultan o anulan la toma de decision de las personas con

padecimiento mental (2021, p. 1089).

Por lo tanto, las condiciones sociales pueden ser consideradas como facilitadoras

de la autonomia cuando el individuo puede ejercitarla, porque existen una red de recursos
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humanos y materiales, y unas normas y practicas institucionales que crean las debidas
condiciones; o puede ser negativa, en el sentido de que las condiciones del contexto
obstaculizan la autonomia. En otras palabras, para que haya autonomia en las decisiones
personales es necesario que las condiciones sociales que dependen de otros — familia,
profesionales, grupos sociales, las normas y protocolos institucionales, las leyes e las
politicas — sean favorables para que el individuo pueda tomar decisiones que considere

adecuadas para su vida.

La autonomia, por lo tanto, es siempre una cuestion de relacion con los otros, y
Chiara Cerri (2015) concluye afirmando que “la configuracion del concepto de autonomia
en el de autonomia relacional resulta asi significativa porque permite incluir las
condiciones intersubjetivas y las condiciones sociales en el corazén mismo de la

definicion, sin que sean excluyentes entre si” (p. 127-128).

La cuestion del contexto es uno de los aspectos mas relevantes en la promocion o
no de la autonomia, en personas mayores institucionalizadas. El obstaculo a la autonomia
en personas mayores surge, por ejemplo, cuando la familia influencia negativamente el
contenido de la decision o vicia su autenticidad, como ocurre en situaciones de abusos a
domicilio, en momentos de ingresos involuntarios o cuando los propios profesionales no
permiten la toma de decisiones basadas en las preferencias y deseos de los pacientes
(Alburquerque y Paranhos, 2018). En el didlogo aparecen expresiones como estas: “aqui
estards como en un hotel”, cuando los profesionales quieren persuadir a un paciente
anciano; o, “si vuelves a casa estaras solo, nadie te va atender”, cuando los hijos utilizan
la amenaza para convencer al padre o a la madre que manifiesta un deseo diferente al de

los hijos.

La autonomia relacional, por lo tanto, es un concepto que se fundamenta en las
tres dimensiones que acabamos de describir: la relacion, porque todo acto de tratamiento
y cuidados se basa en la relacion; la vulnerabilidad, que es el motivo por el cual los seres
humanos necesitan del cuidado de los otros; y el contexto, porque todo ser humano es un
ser en relacion, o sea, nace, se desarrolla, sufre y muere en un contexto de relaciéon con
los otros. Un contexto que, en una parte puede ser adecuado si ofrece suporte para el
gjercicio de la autonomia, y por otra, puede ser prejudicial, cuando influencian

negativamente en la capacidad de la toma de decision de la persona.
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3.6.1. Como definir el concepto de autonomia relacional.

A pesar de los tres ejes que hemos definido como aspectos nucleares del concepto
de autonomia relacional, - relacion, vulnerabilidad y contexto - sin embargo, su definicion

sigue siendo una tarea compleja.

Gomez-Viserda et al (2019) han sefialado la dificultad para conceptualizar
adecuadamente la nocion de autonomia relacional, por dos razones: 1) algunos tedricos
de la autonomia relacional se han concentrado mas en la critica contra la interpretacion
individualista de la autonomia que en desarrollar el concepto en si mismo; 2) el concepto
de autonomia relacional, a pesar de su riqueza, sin embargo, es un concepto que fue

formulado “de manera complementaria”, a partir de diferentes enfoques filoséficos.

Gomez-Virseda et al (2020, p 3-5) y posteriormente Anri Asagumo (2021, p. 61)
han descrito las four shortcomings of the traditional understanding of autonomy, o sea,
lo que la autonomia no es. Sin embargo, estas mismas cuatro deficiencias que se sefialan
a la autonomia clésica, se convierten al mismo tiempo, en caracteristicas de la autonomia
relacional. En otras palabras, lo que se apunta como critica — deficiencias - es, a su vez,

una propuesta de caracteristicas de la autonomia relacional, que pasamos a describir:

1). La autonomia implica mads que la mera posesion de capacidad cognitiva. De
acuerdo con Beauchamp y Childress, la autonomia es fundamentalmente una capacidad
racional de toma de decision. Tonelli y Misak (2010), advierten que, aunque en la practica
clinica a menudo se ha confundido la capacidad de toma de decision y la autonomia, pero
“son conceptual y practicamente distintas”. “La capacidad de toma de decisidon es una
condicién necesaria, pero no suficiente”. La capacidad de toma de decisiones hace
referencia a la capacidad de un individuo para comprender “informacion factica”, para
gestionarla y comunicarla a los demas. “La idea de autonomia, afirman, “tiene una
historia rica y compleja, pero siempre se entiende que implica algo mas que simplemente
elegir una cosa sobre otra”. Aunque una capacidad de toma de decisiones esté intacta,
“las elecciones de los individuos torturados, engafiados o manipulados no son autonomas
[...]. De manera similar, es posible que los pacientes que tienen la capacidad basica de
participar en discusiones sobre su atencion ain no pueden tomar decisiones autonomas.
Y es el respeto a la autonomia, no la capacidad de tomar decisiones, lo que proporciona

el imperativo ético de seguir las instrucciones de los pacientes” (2010, p. 927).
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En la misma linea argumental, Nedelsky (2011, p. 258) afirma también que
“facilitar determinadas elecciones no es suficiente para garantizar que se desarrolle la
capacidad de autonomia, o que esas elecciones permitan ejercerla”. Para eso, se requieren
tres condiciones: primero, que la persona que elige tenga una gama adecuada de opciones
moralmente valiosas entre las que elegir; segundo, que la eleccion que haga contribuya a
su florecimiento, como individuo y como ser humano; y, tercero, que las elecciones que
el individuo desea hacer no sean el resultado de la manipulacion, la explotacion o el
engafio. Y concluye subrayando que, en esta perspectiva, “el concepto de florecimiento
humano proporciona una medida con la que se pueden evaluar las elecciones, examinar

las politicas institucionales y criticar la practica™

Gomez Virseda et al. (2020, p. 3-4), afiade que, incluso si la informacién médica
fuera proporcionada y comprendida adecuadamente por el paciente, se trata s6lo de un
factor entre otros que influyen en la decision final. De ahi viene la importancia de
considerar aspectos multidimensionales de la autonomia a la hora de caracterizarla,
porque la simple consideracion de factores racionales conduce a una vision empobrecida

de la autonomia.

2). La autonomia no es ejercida en un vacio social y cultural. Este ha sido uno
de los aspectos mas criticados por los teoricos de la autonomia relacional. El énfasis en
la dimension individual en la toma de decision de la persona, ha ignorado el contexto
social y cultural que caracteriza a todo ser humano. Se ha enfatizado que los seres
humanos no son atomos solitarios e inconexos; estan insertos en una red de relaciones
con otros seres humanos y en un contexto cultural concreto. Pues, “la autonomia, y la
capacidad de accion que de ella se deriva, s6lo son posibles gracias a las relaciones
humanas que la nutren y a la infraestructura social que la sustenta”. “Una interpretacion
demasiado individualista del respeto a la autonomia, centrada inicamente en la proteccion
del paciente frente a la coercion externa”, no se ajusta a la situacion de muchos pacientes
vulnerables. No capta la importancia de las interacciones personales que deben producirse
entre los pacientes, su entorno socio-familiar y los profesionales sanitarios. Todos estos
vinculos acontecen en un contexto social y cultural concreto y, por tanto, deben
considerarse para que tengamos una vision integral de la autonomia (Goémez-Virseda, et

al., 2020, p. 4)

182



En la misma linea de pensamiento, Ells et al (2011) afirman que el término
“autonomia relacional” se refiere a la concepcion de autonomia que lo vincula a los
aspectos sociales de la vida de los individuos, o sea, su conexion integral con la politica,
economia, raza, cultura, experiencia de vida con los otros e anhelos personales, entre

otros.

3) La autonomia no es una condicion binaria de "todo o nada”. El discurso
dominante sobre el principio de autonomia ha sido de caricter de “todo o nada™, o “se
tiene o no se tiene”. Si se considera que, si el paciente es competente, esta informado y
esta libre de presiones externas, entonces se deben seguir estrictamente sus peticiones.
Sin embargo, si falta solo una de estas condiciones, un agente externo debe tomar
decisiones en su nombre. En este sentido, la autonomia se considera como una nocion de

"todo o nada", o sea, binaria (Mackenzie 2008; Goméz-Virseda, 2020).

Jennifer Nedelsky (2011), Bruce Jennings (2016) y Gomez-Virseda et al. (2020),
sin embargo, describen el funcionamiento de la capacidad de autonomia como una
capacidad fluida, en movimiento, que varia a lo largo del tiempo. La autonomia existe en
un continuo. Nedelsky, refuerza esta vision sobre autonomia relacional en los términos

siguientes:

considero que la autonomia es el nucleo de la capacidad de participar en la
creacion continua e interactiva de identidades, nuestras identidades relacionales, nuestras
identidades que estan constituidas, pero no determinadas, por la red de relaciones
anidadas dentro de las cuales vivimos. Creo que el lenguaje para captar este enfoque es
el de relaciones de autonomia. Prefiero este lenguaje al de "condiciones" para la
autonomia porque resalta la cualidad dindmica e interactiva de la autonomia. El
funcionamiento de la capacidad de autonomia es sumamente fluido: varia a lo largo del
tiempo y de las esferas de nuestras vidas. La autonomia existe en un continuo. Cuando
actuamos (generalmente de manera parcial) de manera auténoma, siempre estamos en
interaccion con las relaciones (intimas y socioestructurales) que posibilitan nuestra
autonomia. Las relaciones son, entonces, constitutivas de la autonomia, en lugar de

condiciones para ella (Nedelsky, 2011, pp. 45-46).

La caracterizacion de la autonomia como un proceso binario no refleja la
experiencia real de los profesionales que trabajan en el &mbito sanitario y sociosanitario.

Y Suéarez Tomé et al, (2021, p. 456) va més lejos y afirma que es una perspectiva
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“inadecuada para la propuesta de una ética de salud, ya que no incluye las particularidades
contextuales de la experiencia personal o de situaciones en que la autonomia —
contextualizada en diferentes momentos y/o lugares — es ejercida por los agentes en mayor

o menor grado”.

Cuando la autonomia se representa como una nocion escalar a lo largo de un
continuo, los pacientes pueden ser "mas o menos autobnomos. Gémez-Virseda et al (2020,
p- 5) y Jennings (2016, 14) defienden que una consideracion escalar de la autonomia “no
debilita su pretension normativa”; por el contrario, los autores defensores de la autonomia
relacional tienen exigido un mayor esfuerzo para promover y proteger esta comprension
de la autonomia “en el discurso ético, en la ley, en las politicas publicas y en la practica
profesional”. Y afiaden que, esta propiedad escalar “es mas bien una propiedad esencial

de la autonomia como experiencia en la vida real”

4) La autonomia no se ejerce en términos de discusiones aisladas y discretas.

Con el enfoque desarrollado por Beauchamp y Childress, la autonomia fue
considerada como una caracteristica de las decisiones, y como un atributo estatico. Se
entiende como un momento ocasional que ocurre cuando las personas en proceso de
cuidados necesitan consentir o aceptar una determinada practica de cuidado o tratamiento.
Es cierto que ofrecen ventajas desde el punto practico, pues, se presta mejor a la
operacionalizacion practica en la implementacion del estdndar formal del consentimiento
informado, por ejemplo. Sin embargo, la autonomia como experiencia vivida no se ejerce
a través de momentos discretos de eleccion, o sea, momentos puntuales, sino mas bien a
través de una dinamica e interaccion que evoluciona con el tiempo. Pensar en la
autonomia como algo que se ejerce Unicamente en términos de elecciones discretas
contrasta claramente con la alternativa de tratar la autonomia como un proceso al tomar
decisiones. “La autonomia se entiende mejor como algo que se ejerce en términos de un
proceso que se desarrolla a lo largo del tiempo en lugar de como una eleccion puntual fija
en el tiempo” (Goémez-Virseda, 2020, p. 5). La autonomia relacional no se refiere a un
momento concreto. Representa un proceso que dura en el tiempo para poder tomar
decisiones en el contexto de cuidados sanitarios o sociosanitarios (Delgado, 2019, p. 12-

13)
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A partir de estas deficiencias descritas, y siguiendo los trabajos de Goémez-Virseda
et al (2019; 2020); Asagumo (2022); Delgado (2019); Denier y Gastmans (2022),
Jennings (2016), entre otros, la autonomia relacional presenta cuatro caracteristicas que

la define:

a) La autonomia como capacidad multidimensional

La mayoria de los autores consideran la autonomia como una capacidad, aunque
Denier y Gastmans (2022, p. 968) haya optado en designar la autonomia como “un
fenomeno relacional”.

Frente a la idea de reducir la autonomia a una capacidad racional y unitaria, que
tiende a percibir las ambivalencias de los pacientes como "inconsistentes en sus deseos"
y que a veces pueden ser etiquetados como incompetentes, o incluso como portadores de
trastornos cognitivos, es necesaria una perspectiva mas amplia y mas integral que tenga
en cuenta muchas dimensiones del paciente. Asi lo que inicialmente podria verse como
declaraciones contradictorias, puede, en realidad, entenderse como parte del proceso de
toma de decisiones que se desarrolla a lo largo del tiempo. “La ambivalencia es parte de
la historia de la vida personal y de la experiencia moral, y rara vez ambas encajan en una
explicacion racional clara y sencilla” (Gomez-Virseda, 2020, p. 6). La labilidad de los
estados emocionales de los mayores, las dificultades de entendimiento de los elementos
culturales, en caso de los inmigrantes o la fluctuacion del estado de animo o de la
capacidad cognitiva de enfermos mentales pueden ser motivo de la ambivalencia en las
decisiones. En consecuencia, el apoyo social e institucional de los profesionales se hace
necesario durante este periodo, y no solo en momentos puntuales. Es en ese periodo que
los profesionales deben asumir la responsabilidad de fomentar, en cada uno de los
encuentros con la persona cuidada y con el apoyo de su entorno sociofamiliar, las

condiciones para la toma de decision. (Delgado, 2019; Denier y Gastman, 2022).

En sintesis, la autonomia es una capacidad multidimensional porque, ademas de
su componente racional es necesario considerar aspectos psico-afectivos que intervienen

en las dinamicas relacionales y en los procesos de toma de decision.

b) La autonomia como capacidad relacional
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Actualmente, la mayoria de las teorias tienen en cuenta las condiciones sociales y
las dindmicas relacionales de la autonomia. La primera y esencial cuestion, en este
momento, ya no es evitar las interferencias del entorno social, sino mas bien prestar
atencion en como se relacionan las personas entre si y como estas relaciones mejoran,
potencian o limitan el ejercicio adecuado de la autonomia. O sea, es preguntarnos ;cuales
son las relaciones primarias que entran en juego en los procesos de cuidado de personas
en situaciones de vulnerabilidad? La segunda es la consideracion de que estas
interacciones no ocurren en un vacio, sino mas bien en un contexto sociocultural
particular que las moldea. “Las relaciones, junto con las expectativas y o las limitaciones,
estan todas condicionadas por el marco social y cultural. Una explicacién relacional de la
autonomia aborda la complejidad de estas multiples interacciones y reconoce que estan
insertas en un contexto sociocultural” (Gémez-Virseda, 2020, p. 7).

La relacion, por lo tanto, es una de las caracteristicas fundamentales de la
autonomia relacional porque todas las personas, tanto las que necesitan de cuidados, como
las que cuidan, son seres insertos en una determinada red de relaciones y de un

determinado contexto sociocultural.

¢) La autonomia como capacidad escalar o gradual

Las teorias que defienden el concepto de autonomia relacional, tienden a
conceptualizarla como un proceso en un continuo, o sea, gradual. Esta forma de entender
la autonomia como un proceso gradual o escalar interpreta mejor la naturaleza fluctuante
de la autonomia en enfermedades graves, sean ellas fisicas o mentales (Tonelli y Misack,
2010), por lo tanto, es sensible al contexto de la vulnerabilidad. La fragilidad fisica y
cognitiva puede disminuir la funcién ejecutiva, o sea, el conjunto de habilidades
cognitivas que permiten a la persona la anticipacion de los propdsitos y el establecimiento
de metas, y la toma de decisiones. Sin embargo, cuando estas capacidades estan
comprometidas, la autonomia de una persona puede ejercerse con la ayuda de otros
(Tonelli y Misack, 2010; Denier y Gastmans, 2022). Desde una perspectiva relacional,
los profesionales de la salud pueden fortalecer la autonomia del paciente compensando
las disminuciones relacionadas con la enfermedad y la dependencia, ayudéndolos asi a
preservar su sentido de si mismos y su dignidad (Schenell et al. 2019). En este sentido,

los tedricos de la autonomia relacional vienen insistiendo que respetar la autonomia del
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paciente no disminuye la responsabilidad del profesional hacia ¢l (Delgado, 2019;
Gomez-Virseda, 2020). Asi, una nociéon mas clara de autonomia y mas sensible al
contexto, implica que la responsabilidad del cuidador profesional consiste en crear las
mejores condiciones, de proporcionar el mejor cuidado y tratamiento, teniendo en cuenta

el grado de la autonomia de cada persona a ser cuidada.

Por lo tanto, la autonomia relacional se caracteriza por ser un proceso gradual, y no de un

atributo estatico, de todo o nada.

d) La autonomia como capacidad extendida en el tiempo y orientada al proceso

Como consecuencia de la anterior caracteristica, la autonomia relacional es
considerada como un proceso dindmico "en movimiento", no como una capacidad estatica
de acciones discretas (Jennings, 2016). El ejercicio de la autonomia en situaciones reales
se caracteriza mejor como un proceso evolutivo que cambia dependiendo de las
circunstancias (Lindberg, et al, 2014; Goémez-Virseda et al, 2020). Es en este sentido que
varios autores consideran la autonomia desde una perspectiva temporal que se desarrolla
a lo largo del tiempo (Baumann, 2008; Killackey et al, 2020) y prestan especial atencion
al proceso continuo e interactivo de reconstruccion de la autonomia a través de una
interaccion constante con otros (Nedelsky, 2011; Lindberg et al, 2014). Considerar la
autonomia como un proceso que evoluciona a lo largo del tiempo puede suavizar una
vision estatica de la autonomia en la que los pacientes parecen estar obligados a
mantenerse, de forma permanente, en sus propias decisiones. La adopcion de una
perspectiva diacrénica, en palabras de Bauman (2008), permite al paciente reconsiderar,
autonomamente, las decisiones, algo que es relativamente comun en la demencia o la
enfermedad mental, y seguir considerandose una eleccion autobnoma.

Asi, de acuerdo con Goémez-Virseda et al (2020, p. 11), la perspectiva diacronica de la
autonomia es una caracteristica que integra mejor los criterios de consistencia y

durabilidad de la decision en el tiempo.

Dada las caracteristicas que hemos descrito, algunos autores han definido la

autonomia relacional en los siguientes términos:
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“un concepto escalar, enraizado en una persona no idealizada con capacidades y
vulnerabilidades interrelacionadas. Esta perspectiva considera que los pacientes son mas
0 menos autdénomos, no procesan una autonomia completa o carecen de ella” (Gémez-

Virseda, et al, 2020, p. 10).

“Incluyendo la perspectiva de la teoria de la vulnerabilidad, sostengo que la
autonomia relacional es la capacidad de tomar decisiones, no como un individuo
autosuficiente, sino como una persona constituida e inserta en relaciones sociales”

Delgado, 2019, pp. 11-12).

“La autonomia se entiende como un fenémeno relacional y dinamico, como algo
que no solo forma parte de cada individuo en la expresion de su voluntad, sino que
esencialmente toma forma dentro y a lo largo de la relacion de cuidados entre los

cuidadores y las personas cuidadas” (Denier y Gastmans, 2022, p. 968).

Asumiendo las caracteristicas constitutivas de la autonomia relacional, arriba
descritas, este trabajo define la autonomia relacional como una capacidad
multidimensional y gradual, que los individuos en situacion de vulnerabilidad y fragilidad
ejercitan con los apoyos de su contexto socio cultural e institucional, envolviendo las
dimensiones racionales, psicoafectivas y corporales, en un proceso de didlogo como su

principal herramienta.

3.7. Autonomia relacional y practica asistencial

La distancia entre la dimension tedrica de la autonomia relacional y la
implementacion de la misma en la practica de los cuidados ha sido sefialada como una de
las grandes dificultades. La puesta en practica de la interpretacion individualista de la
autonomia, relacionada con las obligaciones negativas, se ha desarrollado, de forma
consistente, a través de los instrumentos que ya hemos mencionado en el segundo
capitulo: el consentimiento informado, las directrices anticipadas y otros estandares
legales, como la toma de decision por subrogacioén o el criterio “del mejor interés”,
aunque este estandar ya fue suprimido con la ley 8/2021. Estos instrumentos han sido
concebidos como una practica concreta de defensa de los derechos de los pacientes, entre

ellos, el respecto a la autonomia individual.
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La autonomia relacional, sin embargo, destaca las obligaciones positivas que
consisten en promover las relaciones significativas para los individuos en contextos
particulares, lo que dificulta, de alguna forma, su materializacion en reglas o
procedimientos que sean claramente articulados (Gomez-Virseda, et al, 2020; Killackey

et al, 2020).

Sin embargo, en nuestra investigacion hemos hallado algunas tentativas
procedimentales que, juntamente con la propuesta antropoldgica que hace Joseph Selling
(1998), de las ocho dimensiones de la persona, puede fortalecer el concepto de la
autonomia relacional, tornandolo un concepto normativo en el debate bioético, sobre

cuestiones de cuidados a las personas vulnerables.

De las propuestas de la practica de la autonomia relacional podemos destacar los
trabajos desarrollados en el ambito de la atencion del final de la vida, por Gomez-Virseda
et al, (2019 y 2020) y por Asaguno, (2020). En el campo de las demencias, deterioro
cognitivo y otras enfermedades crénicas, por Dener y Gastmans (2022), Klein (2022),
Albine Moser et al y Tonelli et al (2010). En el &mbito de salud mental, por Buedo (2021),
y Buedo y Luna (2021). En Medicina genética, por Edward S Dove et al (2017).
Destacamos igualmente la propuesta de Kaja Heidenreich et al (2018) que articula el

método de “Deliberacion Moral de Caso” (DMC) y la autonomia relacional.

De todas las propuestas de practica de la autonomia relacional que los autores
hacen se pueden resumir en un Unico aspecto: propuesta dialdgica, cuyo el eje principal
es la tomada de Decisiones Compartidas (Shared Decision-Making). Este es el elemento
de la practica de la autonomia relacional desarrollada, por la mayoria de los autores, que
lleva a algunos a identificar la autonomia relacional con la toma de decisiones

compartidas (Delgado Rodrigues, 2012), aspecto que nosotros no compartimos.

A partir de las propuestas que hemos mencionado, este trabajo tiene como
proposito, desarrollar una propuesta que permita a los profesionales sanitarios y
sociosanitarios: 1) una mayor comprension de la autonomia en la practica de los cuidados
sanitarios y sociosanitarios; 2) la materializacion de la autonomia relacional, no solo
como respeto a un derecho, sino como responsabilidad de la creacion de las condiciones
que puedan dar soporte al ejercicio de la autonomia; 3) adecuar, en la medida de lo
posible, las normas y estdndares ético-legales que sustentan, en la actualidad, la practica

asistencial de los cuidados y tratamientos.
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Pero, es necesario dejar claro que la posicion que este trabajo asume, a favor de la
autonomia relacional, no pretende anular la autonomia personal. La autonomia personal
o individual no queda excluida o sustituida, sino que es ampliada y asegurada, al
considerar las condiciones socio-relacionales, que es una variable, como hemos visto,
fundamental para su ejercicio (Buedo y Luna, 2021, p. 1092). Este trabajo pretende

alejarse del individualismo, no del valor de la individualidad (Gémez-Virseda et al, 2020,

p. 12).

3.7.1. {Como desarrollar la autonomia relacional en la practica de los cuidados sanitarios

y sociosanitarios?

En el apartado anterior hemos afirmado que las propuestas de la dimension
practica de la autonomia relacional se han centrado en el didlogo como herramienta
fundamental de este proceso, que se concretiza en la toma de decisiones compartidas. Los
autores defienden un didlogo con multiple participacion, de pacientes y sus allegados y

los profesionales.

En nuestra opinion, en el proceso de toma de decision compartida, entendida como
aspecto nuclear del didlogo, en el contexto sanitario y sociosanitario, los autores no
mencionan algunos elementos que consideramos fundamentales como pre-requisitos de
este proceso. Por eso, antes de centrar-nos en la cuestion de la toma de decision
compartida (TDC), vamos hacer, en primer lugar, algunas consideraciones sobre el
didlogo en el ambito de la ética e bioética. En segundo lugar, describiremos algunos
elementos, que denominados pre-requisitos, para que la toma de decision compartida sea

una realidad eficaz en el contexto de los cuidados a colectivos vulnerables.

3.7.1.1. La dimension dialogica como presupuesto de la practica de autonomia relacional

en los cuidados de salud.

El concepto dialogico, que tomamos de las éticas dialdgicas o discursivas de Karl

Otto Apel (1922-2017) y Jiirgen Habermas (1929) nos sirve apenas para afirmar que la
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cuestion del didlogo en ética y bioética viene siendo debatido antes de su incorporacion

al Ambito clinico-asistencial.

Las éticas dialogicas han defendido el consenso “como criterio legitimador de las
normas” (Maestre, 2016, p. 55). De acuerdo con Couceiro (1999), esta propuesta ética
ha aportado un elemento indispensable para los Comités de ética clinica. Para que una
norma, cuyas consecuencias afectan a la vida de varias personas pueda ser moralmente
correcta, es necesario que el procedimiento y las condiciones del didlogo sean iguales
para todos los interlocutores. Es preciso que todos los afectados por la norma “estén
dispuestos a asumir y a dar su consentimiento tras el didlogo realizado en condiciones
de igualdad, donde no haya coacciones internas y externas, y donde cada participante
intervenga buscando la satisfaccion de intereses universalizables” (Couceiro, 1999, p.

275).

Es una propuesta que, desde el punto de vista filosofico, politico y hasta como
presupuesto moral es plausible. Puede ser considerado como un punto de partida o de
referencia teorica para la toma de decision compartida, como sugieren algunos autores.
Sin embargo, en el campo concreto de la salud, la idea del didlogo, tal como es
propuesto por las éticas dialogicas puede ser considerada abstracta por dos razones: 1)
no tiene en cuenta las particularidades del contexto de los cuidados de salud.
Recordemos que Pellegrino y Thomasma (2019) han llamado la atencion que, en la
relacion médico-paciente existe asimetria; 2) en los comités de ética de las instituciones
sanitarias o sociosanitarias, los pacientes y sus familias no participan en el didlogo sobre

los hechos, valores o cursos de accidn para las situaciones ahi presentados.

La cuestion del didlogo ha sido también propuesta, en Espafa, por Diego Gracia,
en su obra La deliberacion moral: método de ética clinica (2001; 2007). El método, de
acuerdo con el autor, es un procedimiento que consiste en analizar de un modo cuidadoso
y ponderado los principales factores que intervienen, en una situacion clinica, a fin de

disminuir en lo posible la incertidumbre (2001, p. 20-23).

Ampliamente utilizado en los comités de ética, o espacios de reflexion ( Maestre,
2016, p. 153), el método graciano estd organizado fundamentalmente en tres fases,
aunque ha anadido una cuarta que consiste en verificar las pruebas de consistencia de

la decision.

1) Deliberacion sobre los hechos (clinicos, sociales).
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2) Deliberacion sobre los valores en conflicto (No-maleficencia, Beneficencia,
Justicia y autonomia).

3) Deliberacion sobres los deberes o cursos de accion posibles.

4) Verificacion de la consistencia de la decision (de la prueba de la legalidad, de

la publicidad y de la prueba del tiempo).

Procedimiento deliberativo de Diego Gracia, como didlogo para la toma de decision en el

ambito de la salud (Gracia, 2001; 2007):

I. Deliberacion sobre los hechos
1. Presentacion del caso
2. Analice y deliberacion sobre los hechos del caso:
i.  Cuestiones del diagnostico.
ii.  Evolucion e pronostico.
iii.  Tratamiento.
II. Deliberacion sobre los valores
3. Identificacion de los problemas morales del caso (No-maleficencia, Justicia,
Beneficencia y Autonomia.
4. Eleccion del problema moral a discutir.
5. Explicitacion de los valores en conflicto del caso en discusion
III. Deliberacion sobre los deberes
6. Identificacion de los cursos de accion.
7. ldentificacion de los cursos intermedios.
8. Eleccion del curso de accion Optimo.
IV. Pruebas de consistencia
9. Prueba de legalidad.
10. Prueba de la publicidad
11. Prueba del tiempo.

Toma de decision definitiva

De acuerdo con Roman Maestre (2016, p. 154), los comités de €tica o grupos de
reflexion, como grupos dialdgicos y deliberativos tienen como mision principal: 1)

analizar, discutir y recomendar actuaciones ante conflictos éticos concretos presentados
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por un profesional; 2) discutir las politicas, protocolos o directrices de las instituciones;
3) sensibilizar mediante la formacion y divulgacion la perspectiva ética en los
profesionales con el proposito de crear una cultura ética en la organizacion; 4) sensibilizar

la sociedad sobre las cuestiones éticas en los procesos de cuidados de salud.

Es una propuesta de didlogo que ha jugado un papel importante en el cambio de
la cultura organizacional de centros sanitarios y sociosanitarios. Y en la mentalidad de

muchos profesionales. Sin embargo, Roman Maestre subraya que,

suele reconocerse como un déficit comin a todos los comités o espacios de
reflexion la lejania de la ciudadania. En efecto, las personas afectadas directamente [...]
participan muy poco o casi nada en ellos. Se intenta superar esta ausencia incluyendo en

el grupo de reflexion a alguna persona que pueda representarlas (2016, p. 155).

Esta es, en nuestra opinion, la principal limitacion de esta propuesta, pues el
dialogo se produce apenas entre los expertos: los médicos, como expertos de los hechos,
los bioeticistas, como expertos de los valores, los juristas, expertos de las leyes, los
sacerdotes, pastores o alguna persona importante de la sociedad civil. Como ya
subrayamos anteriormente, los pacientes y sus allegados no participan en este didlogo, y
no son ellos mismos que presentan los problemas o las preocupaciones para ser analizados

e discutidos.

Reconocemos que el método de Diego Gracia, como didlogo deliberativo continuia
siendo una herramienta importante de la toma de decisiones sobre conflictos morales en
los procesos de salud, pero no envuelve a los pacientes y familiares. Por otro lado, el
método solo es utilizado cuando hay conflictos entre los valores en un determinado

proceso de cuidados de salud.

No hay dudas que los presupuestos tedrico-procedimentales de la propuesta que
acabamos de describir no contradice el denominado proceso de toma de decision
compartida. Pensamos que estos presupuestos pueden fundamentar o complementar este
proceso. Este modelo puede ayudar a subrayar desde el trabajo social el tema de la
igualdad en el didlogo, la participacion mas amplia, la ausencia de coacciones y una cierta

coherencia

La perspectiva dialdgica que toma la nocidn toma de decision compartida (TDC),

que este trabajo procura desarrollar se refiere al didlogo y decisiones del dia a dia que
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congregan profesionales, pacientes y sus allegados para las cuestiones de salud que
afectan la vida de esas personas, de forma particular. Para eso es necesario que los
profesionales desarrollen competencias para la gestion de la autonomia relacional como

proceso compartido.

3.7.1.2. Pre-requisitos para el didlogo en la practica de autonomia relacional

a) Competencia dialogica.

Damian Salcedo (2001), al hablar de los objetivos en la intervencidn social plantea
la conveniencia de no contraponer beneficencia y autonomia. Para este autor, la
autonomia es parte del bienestar, por lo tanto, de la beneficencia. El fin de la relacion de
ayuda en la intervencion social debe consistir en la idea de promover las condiciones
funcionales de las personas y favorecer las condiciones para la eleccion en todo aquello
que afecta a sus proyectos de vida. Por otro lado, est4 la responsabilidad institucional y
social de las profesiones que estan llamadas a realizar “los mandatos sociales” que tienen
que ver con el bien comun. Por lo tanto, “el modo de fijar objetivos éticamente sensibles
es a través de procedimiento compartido de toma de decisiones™ (Salcedo, 2001, p. 49).
Es decir, las acciones con propositos beneficentes deben desarrollarse en un contexto
dialogico. El usuario, de acuerdo con sus caracteristicas contextuales, debe formar parte
en las decisiones que le afectan. Para ello es necesario crear condiciones para que éstos

puedan ejercitar sus capacidades de eleccion.

Ahondando en la idea, Lia S. Daichman, al referirse al cuidado de los ancianos

afirma que:

la toma de decisiones compartida requiere que la persona que cuida no solo trate
de satisfacer las necesidades del otro, sino también de encontrar alternativas razonables, de
tal suerte que le permite al asistido elegir lo que €l prefiera. Es a través del proceso de
decision compartida donde el conocimiento del cuidador y su experiencia profesional
pueden aunarse con los valores sustanciados por el anciano, y donde el desarrollo del
bienestar del ser humano se reconcilia con el respeto al derecho individual de ser tratado

como sujeto y no como objeto (Daichman, 2001, p. 123).
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Asumiendo la afirmacion de Daichman y considerando las multiples limitaciones
de las personas mayores o enfermos mentales para la gobernanza de sus proyectos de
vida, defendemos la idea de un consentimiento informado como proceso compartido. O
sea, un procedimiento, un camino en el cual el profesional ayuda a crear condiciones que
permitan que la persona mayor y/o sus allegados, teniendo en cuenta sus condicionantes
personales o culturales, puedan hacer tentativa de gestionar algunos aspectos de su vida
autobnoma. A esta forma de proceder es lo queremos llamar consentimiento compartido,

o como dicen algunos, negociado (Sanz et al, 2022).

Desde esta perspectiva, y en el marco de la autonomia relacional, Ells et al (2011)
y Stiggelbout et al (2015) sugieren algunas acciones previas para los profesionales,
como es la formacidon en habilidades o estrategias de comunicacion interpersonales:
escucha atenta, hablar despacio y claro, cultivar una relacion adecuada con las familias

y pacientes, entre otros.

Ademas de la capacidad en habilidades interpersonales, nosotros afiadimos otro
aspecto que consideramos capital, que es la formacion de la voluntad y la conciencia de
los profesionales. Santo Tomas de Aquino, en la Summa Theologica (Parte 11-11, q. 27),
nos exhorta diciendo que la caridad es de aquellos que aman el bien y tienen el propdsito
de querer hacer el bien. Sin el proposito de querer promover la relacion y la autonomia
de las personas vulnerables, probablemente, las habilidades de comunicacion y el propio
proceso de la autonomia relacional, como practica asistencial, serdn apenas un

procedimiento mecanico sin conviccion moral, una conviccion del fondo.

Tener el proposito de hacer el bien, implica, en este caso que, teniendo en cuenta
las caracteristicas que hemos definido en la comprension de la autonomia relacional — la
relacion y el contexto —, los profesionales deben interiorizar y asumir que la relacion
asistencial ya no es un acto s6lo entre el profesional y el asistido — relacion diada — sino
que esta puede ser triangular, o sea, profesional, paciente y familia. Es necesaria la
formacion de esta consciencia, porque, sin ella, habra siempre mecanismos de resistencia
que obstaculicen una relacion triangular para la toma de decisiones que afectan a los

pacientes.

De hecho, en los casos que hemos descrito en el segundo capitulo - personas

mayores, enfermos mentales e inmigrantes - la relacion tiende a ser triangular. En el caso
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de los inmigrantes, por ejemplo, cuando incorporamos en el proceso asistencial de
ginecologia a los intérpretes, ya estamos procediendo en un contexto de una relacion
clinica triangular. ;Por qué los maridos de estas pacientes no pueden participar de ese
dialogo, si la presencia de ellos, quizas pueda ser beneficiosa? ;Por qué un enfermo
mental o una persona mayor no puede compartir su decision con sus allegados, si estos

favorecen la decision?

b) Transformar practicas, leyes y politicas en torno al concepto de autonomia

relacional.

No hay duda de que las normas legales, por ejemplo, la Ley 8/ 2021, que aplica la
Convencion de Nueva York de 2006, vino a reforzar la perspectiva liberal o individualista
de los estandares legales y, consecuentemente, de los estandares éticos en los procesos de

cuidados sanitarios y sociosanitarios.

Aunque la Estrategia de Salud Digital, del Sistema Nacional de Salud 2021, por
ejemplo, presenta una vision que recoge los condicionantes sociales de salud, considera
la prevalencia de las enfermedades cronicas en el Sistema Nocional de Salud y exhorta a
una oferta holistica de la prestacion de los servicios de salud, sin embargo, las politicas
organizacionales de las instituciones y las practicas de los profesionales no se ajustan al

espirito del documento.

La perspectiva de la Estrategia estaria en linea con el concepto de autonomia
relacional que defendemos, en la medida que reconoce la existencia de los condicionantes
del contexto social que influyen en los procesos de enfermedad y salud de los individuos.
Pero, como ya hemos afirmado, en la practica asistencial, podemos identificar algunas
contradicciones que pasamos a explicitar. La primera, reside en los instrumentos de la
practica asistencial, por ejemplo, la historia clinica. En nuestra opinion, la historia clinica
es una herramienta fundamental, en la medida que juega un papel destacado para la toma

de decisiones compartidas.

La historia clinica viene siendo concebida como el instrumento “del didlogo con
el enfermo sobre su enfermedad” (Nufies-Cortés, 2011). O sea, se trata del didlogo entre
el médico y el enfermo, sobre los problemas de salud del enfermo. Pero, en los ultimos

tiempos, viene emergiendo la necesidad de que la historia clinica, como “ un documento

196



legal donde se recoge la informacion asistencial, preventiva y social para la correcta
atencion de los pacientes”, debe integrar, no solo los datos administrativos o de
identificacion, sino que también debe englobar los datos del entorno, como el tipo y
estado del domicilio, los cuidadores o convivientes, situacion laboral o académica y todos
otros datos que pueden ser de utilidad, para comprender mejor el problema de la salud, y
asi, poder dar una adecuada respuesta a ese problema (Dios Romero, 2013, p. 3). La
historia clinica, por lo tanto, debe ser un documento integral, un escenario, que recoja los

aspectos clinicos, socio-relacionales, valores y preferencias del paciente, entre otros.

En la perspectiva de Dios Romero (2013) y también de Contel et al (2012) una
atencion integral, a partir de la integracion de la historia clinica es el modo mas apropiado
para la atencion al paciente cronico en situacion de complejidad. De este modo, afiade
Dios Romero, “los contenidos serian mas narrativos y menos codificables con registros
menos estructurados. Mayor subjetividad, pero con posibilidad de mayor reflejo de las
necesidades del paciente al contemplar las perspectivas individuales del usuario/paciente,

asi como también del profesional” (2013, p. 10).

Una historia integrada, por lo tanto, que no solo recoge datos sanitarios, clinicos
o médicos, separados de la informacion del contexto social, es, para nosotros, un pre-
requisito a considerar para la toma de decision. Por otro lado, permite un acto colaborativo

entre los diferentes profesionales para un auténtico trabajo multidisciplinar.

Las deficiencias en el trabajo multidisciplinar es una segunda contradiccion. A
partir de la definicion del concepto de la Salud por la Organizacion de la Salud (OMS) en
1948, que vino a destacar la interaccion de multiples factores sociales, politicos,
econdmicos, culturales y cientificos en los procesos de salud, y a pesar de las criticas a
ese concepto, lo cierto es que, los sistemas sanitarios y sociosanitario fueron integrando
diferentes perfiles profesionales, ademés de los tradicionales, como el médico y la

enfermera.

La legislacion sanitaria de la mayoria de los paises, ha concedido el peso y la
responsabilidad de los cuidados de salud a los médicos, creando asi, una jerarquia de
responsabilidad en las estructuras de los equipos asistenciales. Por eso, durante mucho
tiempo, se ha entendido que tanto la relacion clinica como la historia clinica son propiedad
intelectual del médico. La historia clinica, hasta hace poco tiempo, se ha comprendido

como instrumento de didlogo del médico con el enfermo para tratar de su problema de
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salud. Es la razon por la cual, en los centros de cuidados sanitarios aparecian tres
documentos de recogida de informacion: la historia clinica médica, la historia social y la

historia de enfermeria.

Sin ninguna intencién de cuestionar la autoridad que la legislacién concede al
médico, desde la logica del concepto de autonomia que pretendemos desarrollar, parece
claro que ha de haber un escenario colaborativo — un trabajo multidisciplinar — que
permita reunir todos los datos, clinicos, socio-relacionales, de preferencias e deseos de
los implicados, entre otros. Entendemos que, por razones de economia de tiempo, el
médico solo no es capaz de reunir ¢l solo todo ese escenario complejo de datos que
permiten identificar adecuadamente los matices del problema y poder tomar, de modo

compartida, las decisiones que afectan a la persona que solicita ayuda.

La articulacién de un verdadero trabajo en equipo debe comenzar con la
integracion de la informacion de la situacion de las personas que buscan los cuidados de
salud. A partir de aqui, probablemente sea mas fécil el proceso de toma de decisiones
compartidas con todos los implicados. El papel del trabajo social puede ser importante
para auxiliar al médico y al enfermero en relacion a los datos del contexto socio-familiar

para la toma de decision.

Un verdadero trabajo en equipo es otro pre-requisito que, a nuestro juicio, se debe
tener en cuenta, en la practica asistencial, como facilitador de la recogida de la

informacion necesaria para la toma de decisién compartida.

Una transformacion real de las leyes, que sustenten las practicas actuales para el
contexto de la autonomia relacional, entendemos que es un auténtico reto. Los sistemas
legales de los paises, de modo especial de los paises occidentales, son poco sensibles a
los enfoques colectivos y holisticos (Gilbar y Miola, 2014). La tendencia de la legislacion
en el mundo occidental es el enfoque individualista y cognitivistas de la autonomia
(Mackenzie y Rogers (2013), frente a las practicas que exigen presupuestos relacionales,
que en este trabajo defendemos. La Ley 41/ 2002, o la Ley 39/ 2006, son claros ejemplos
de esta realidad. Sobre esta cuestion, Megan S. Wright (2017) propone que los
profesionales necesitan de estimulos para modificar los criterios predeterminados de los
estandares ético-legales, existentes en las instituciones sanitarias € sociosanitarias, €
introducir en ellos la participacion familiar como un aspecto positivo e beneficioso. Una

forma practica de contornear la inflexibilidad de las leyes es adaptar los instrumentos
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estandarizados, por ejemplo, la historia clinica, el consentimiento informado, directivas
anticipadas, entre otros, en documentos que refleje el sentido comunitario del paciente.
La propuesta de historia clinica integral, que hemos descrito anteriormente, seria una de

las formas de adaptacion que propone Wright.

¢) Mayor integracion del trabajo social en la practica de la autonomia relacional.

En el primer capitulo de este trabajo hemos afirmado que el trabajo social nace
bajo influencia de la medicina, concretamente en el ambito de salud plblica y psiquiatria.
Basta observar los términos usados en su literatura como “diagnostico” social,
(134 b4 2 b (3 4 b 29 : . 7 .

intervencion” social, “prondstico” o la estructura misma del diagnostico para darnos

cuenta de esa influencia.

De acuerdo con Salcedo (2001) y Uriz (2009), el trabajo social abraza, desde el
principio, las teorias liberales, en sus postulados éticos, a partir de la medicina liberal,
teniendo como referentes a John Stuart Mill (1806-1873) y, posteriormente, el sacerdote
Feliz P. Biestek (1870-1994), una de las mas destacadas figuras de la tradicioén de ética

en Trabajo Social.

Sin embargo, desde sus origenes, el trabajo social tuvo como objeto de su
reflexion y su practica los contextos de vulnerabilidad — sectores pobres y excluidos — de
la sociedad liberal en los Estados Unidos de América, Reino Unido y gran parte de los

paises de accidente.

Por esta razon, Roman Maestre (2016, p. 44), subraya los “tres objetos
fundamentales a los que los servicios sociales se han dedicado al atender la
vulnerabilidad: la justicia, el cuidado y la calidad de vida”. La justicia, no solo en cuanto
“solidaridad y equidad”, sino que también “incluye la idea de participacion de los
afectados en la toma de decisiones sin exclusion ni coercion™ (p. 45). Esta es la

perspectiva de las éticas dialdgicas a las que nos hemos referido anteriormente.

La calidad de vida, de acuerdo con Roman Maestre (2016, p. 46) debe ser
entendida en sus tres dimensiones: 1) la dimension material, o sea el acceso a los bienes
materiales (las necesidades basicas de supervivencia); 2) la dimension relacional o

interpersonales. Los seres humanos, como seres en relacion, necesitan de los afectos para
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que la vida tenga calidad; 3) la dimension biografica o narrativa de cada uno. Recordemos
lo que decia Maclntyre (1987) que cada ser humano es “una narrativa encarnada por una
vida unica”, cada ser humano desea dar cuenta de su historia, es un narrador protagonista
de su historia. Aqui reside, a nuestro juicio, la cuestion de la autonomia, de las

preferencias, de los valores.

Teniendo en cuenta las dimensiones de la calidad de vida y la justicia, el cuidado

ha de adecuarse a los aspectos concretos y particulares de cada persona.

La nueva definicion del concepto de salud (OMS, 1948) y las reformas sanitarias,
en la década de los ochenta, en varios paises europeos, y en Espaifia, en la mayoria de las
Comunidades Auténomas, la medicina fue sensibilizindose sobre los condicionantes
sociales y culturales que inciden en el proceso de salud — enfermedad. Estos hechos han
propiciado la incorporacion de los trabajadores sociales al sistema de salud, aunque, la
relacion de esta profesion con la medicina viene desde principios del siglo XX

(Velazquez, 2009, p. 70).

De hecho, Abreu Velazquez (2009, p. 74) cita datos de la Federacion Internacional
de Trabajadores Sociales que ilustra que mas de una tercera parte de los trabajadores
sociales del mundo desempefian sus tareas en el ambito sanitario y, casi la mitad ejerce

actividades que tienen que ver directa o indirectamente con la salud de la poblacion.

El trabajo social en el sistema sanitario es entendido como una practica profesional
cuya finalidad es mejorar la calidad de vida de las personas, comunidades y grupos, de
modo especial de aquellos que se encuentren en situacion de vulnerabilidad o en riesgo
de exclusion, promoviendo la justicia, la igualdad de oportunidades y el bienestar social

(CGTS, 2018, p. 10).

Helen Northen, en el prefacio de su obra Clinical Social Work (1982, p. ix — X)

refuerza la idea sobre el trabajo social en el sistema de salud afirmando que

el trabajo social en salud no pone el acento en aspectos patologicos, sino que
toma una perspectiva del sistema o entorno ecologico de los usuarios y a través de
diversas fuentes cientificas trata de comprender la interdependencia de aspectos
biologicos, psicoldgicos, sociales y culturales que influyen en el comportamiento de los
usuarios y en las intervenciones del profesional en los procesos de ayuda. [...]. Un
diagnéstico biopsicosocial del individuo o de la familia en su contexto social propiciara
diversas modalidades de intervencion que pueden situarse a nivel individual, familiar,

grupal o comunitario.
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El trabajo social, en este contexto, por lo tanto, pone foco en la persona y en todo

aquello que rodea la persona como la familia, los grupos de pertenencia, las condiciones

de vida y la interaccion de la persona con el entorno.

Considerando los tres objetos que describe Roméan Maestre y el foco de la practica

profesional del trabajo social, este profesional esta en condiciones de hacer una gran

contribucion en la practica de la autonomia relacional en los procesos de cuidados de

salud, tanto en instituciones sanitarias como sociosanitarias. Pensamos que el trabajador

social es una pieza clave del trabajo en equipo para cuestiones del contexto y de la relacion

interpersonal, porque:

1)

2)

3)

4)

5)

En su formacion tedrico-practica estd capacitado para atender personas en
situacion de vulnerabilidad. Pensemos, por ejemplo, pacientes procedentes de
las denominadas “familias multiproblemas”, que, ademas de problemas de
salud, manifiestan otros de naturaleza econdmicos y de interrelacion (Rossell
y Rodriguez, 2017, p. 79).

La formacion y la experiencia permiten identificar, con cierta eficacia los
elementos del contexto que pueden facilitar o dificultar la autonomia, como
las relaciones y dindmicas familiares, las condiciones de vida (econdémicas y
de vivienda), los conflictos subyacentes, entre otros. Este tipo de informacion
forma parte de la estructura de la historia social del paciente.

Puede facilitar, en colaboracion con los sanitarios, la participacion del paciente
y su familia en el proceso de ayuda, en el proceso del consentimiento
informado compartido o en la resolucion de posibles conflictos entre los
pacientes y sus allegados y los profesionales.

El trabajador social, en el caso de ingresos de larga estancia de personas
mayores y enfermos mentales ingresados, facilita a que el paciente mantenga
sus vinculos sociales y familiares. En caso de alta, facilitard la reinsercion
social.

La recogida de datos familiares, sociales, patrimoniales y relacionales es una
gran oportunidad para recoger igualmente los aspectos valorativos, las
preferencias y deseos del paciente y de sus allegados. Este es, probablemente
uno de los aspectos que los profesionales no terminan de incorporar a la

estrategia de recogida de datos de los pacientes. Pensamos que el trabajador
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social, debidamente formado en bioética, y en una adecuada articulacion con
los profesionales sanitarios puede asumir esta mision.

6) La recogida de los aspectos socioculturales y relacionales del entorno de los
enfermos, que la medicina vino ignorando a lo largo de los tiempos es
importante para la toma de decision en el marco de la autonomia relacional y
para el bienestar del paciente. El trabajo social, a nuestro juicio, es la profesion
que, en los equipos de salud, puede asumir este papel.

7) Una concepcién de la historia clinica integrada, como ya afirmamos, y la
articulacion adecuada del trabajo en equipo, el proceso del ejercicio de
autonomia relacional dejara de ser una sobrecarga para los profesionales de
salud, en concreto para el médico. El sistema sanitario y sociosanitario ya
cuenta con los recursos necesarios - los trabajadores sociales - para que, con a
excepcion de la situacion de urgencia, la autonomia relacional pueda ser
plenamente asumida por los profesionales de salud de varios sectores o areas

de la medicina.

3.7.2. El proceso de toma de decision compartida como estrategia del ejercicio de la

autonomia relacional

La toma de decisiones compartida (TDC) es una propuesta que ha ganado
prestigio en el debate bioético, mas concretamente, entre los tedricos de la autonomia
relacional, que defienden cada vez méas un modelo asistencial que involucre a los
pacientes y sus allegados en el proceso de decision sobre el diagnoéstico, el tratamiento o

el seguimiento de los cuidados de salud (Stiggelbout et al, 2015; Lewis, 2019).

La expresion “compartir la toma de decisiones” fue utilizada por primera vez por
Veatch (1972) en su articulo “Models for Ethical Medicine in a Revolutionary Age:
(What physician-patient roles foster the most ethical relationship?”. Posteriormente, en
el ambito clinico, Cathy Carles et al (1997), desarrolla el concepto, en el ambito de la

clinica somatica, presentando cuatro caracteristicas que, segun los autores, diferencian lo
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que es la toma de decision compartida de otros procedimientos de naturaleza paternalista,
a saber:

1) La toma de decisiones compartida involucra al menos a dos participantes: el
médico y el paciente.

2) Ambas partes (médicos y pacientes) toman medidas para participar en el
proceso de toma de decisiones sobre el tratamiento.

3) el intercambio de informacion es un requisito previo para la toma de decisiones
compartida.

4) Se toma una decision sobre el tratamiento y ambas partes estan de acuerdo con
la decision (Charles et al, 1997, p. 685-688). La toma de decision compartida na
perspectiva de estos autores, no incluye el entorno de los pacientes, es una relacion
bidireccional, apenas entre el médico y el paciente. A partir de los trabajos de Clarles et
al, las publicaciones sobre el tema aumentaron de un modo considerable y el concepto
comenz? a ser utilizado libremente en la ensefianza, en la evaluacion y en la investigacion

(Stiggelbout et al, 2015, p. 1173).

Dado el incremento de publicaciones sobre el término “toma de decisiones
compartidas”, Gregoy Makoul y Marla Clayman (2006) llevaran a cabo una revision
centrada y sistematica de articulos que abordan especificamente la “toma de decision
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compartida” “para determinar el rango de definiciones conceptuales” (p. 301). En la
revision, identificaran los siguientes elementos mas destacados por los autores, que
describe la toma de decisiéon compartida: 1) definir o explicar el problema de salud; 2)
presentar opciones de tratamiento; 3) discutir los pros y los contras, beneficios/riesgos/
costos; 4) evaluar los valores o preferencias de los pacientes; 5) discutir la capacidad de
del paciente o la autosuficiencia; 6) proporcionar conocimientos o recomendaciones; 7)

comprobar o aclarar la comprension; 8) tomar o aplazar explicitamente una decision, y 9)

organizar el seguimiento. (2006, p. 305-306).

A partir de estos elementos descriptivos, Stiggelbout et al (2015, p. 1173-1174),
proponen cuatro fases o pasos para el proceso de toma de decision compartida en materia
de tratamiento, pruebas diagnosticas y seguimiento y, simultaneamente, procuran
presentar la evidencia sobre la actitud de los profesionales sanitarios, en esta materia, en

la practica asistencial:
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1. El profesional informa al paciente que se debe tomar una decision y que la opinion del
paciente es importante. De acuerdo con los autores, el andlisis de las investigaciones,
sobre el tema, han demostrado que so6lo el 3% de los profesionales, en 100 consultas, han
estimulado a los pacientes a participar en la decision, o sea, apenas el 3% habia sido
sensible a las preferencias de los pacientes (p. 1174)

2. El profesional explica las opciones y los pros y contras de cada opcion relevante. El
estudio ha demostrado que, abrumadoramente, los pacientes desean saber mas de lo que
los médicos creen (p. 1174)

3. El profesional y el paciente discuten las preferencias del paciente; el profesional apoya
al paciente en la deliberacion. O sea, evaluar las preferencias del paciente y apoyar el
proceso de deliberacion. Los autores afirman que s6lo en uno de 17 estudios analizados,
las preferencias de los pacientes, fueron establecidos. En caso de cirugias, s6lo una cuarta
parte de los pacientes, o sea, 23% de los pacientes se les dio la ocasion de manifestaren
sus preferencias (p. 1174)

4. El profesional y el paciente discuten el papel decisivo de las preferencias del paciente
para tomar o aplazar la decision y discutir posibles alternativas para hacer el seguimiento.
Este es el aspecto, de acuerdo con los autores, que los profesionales mas realizan. En el
69% de los estudios consultados, indicar la necesidad de revisar o aplazar le decision se

realizaba a menudo (p. 1174)

Los autores reconocen que la mayor parte de los estudios hacen referencia
unicamente a la participacion de los médicos en este proceso y hacen una llamada a la
participacion de otros profesionales, por ejemplo, enfermeras. Nosotros afiadimos que
tampoco hacen referencia al contexto socio-relacional, y menos aun a profesionales
provenientes del &mbito social como, por ejemplo, los trabajadores sociales.

Destacan, igualmente, que la mayoria de los estudios realizados hasta la fecha no dan
suficiente evidencia de la utilizacion y eficacia de este proceso de toma de decisiones. La
utilizacioén de este procedimiento, en el ambito clinico, a pesar de la proliferacion de la

literatura sobre el tema, ha sido de manera superficial o de forma limitada (Stiggeboult et

al 2015, 1175).

Buedo y Luna (2021), han hecho una propuesta sobre toma de decisiones

comportidas en el campo de la salud mental que, en nuestra opinion, se ajusta mejor al
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concepto de autonomia relacional, al concepto de vulnerabilidad y puede ser factible en
su materializacion.

Las autoras definen la toma de decisiones compartidas (TDC) como “una forma
de colaboracion entre profesionales, pacientes y familia o diferentes grupos (de
allegados), en la que, la mejor evidencia disponible se comparte con el paciente y se
contextualiza cuando se enfrenta a la tarea de tomar decisiones respecto de la salud”
(Buedo y Luna, 2021, p. 1089). La toma de decision compartida, al propiciar la presencia
y participacion del paciente y sus allegados en las decisiones que les afectan, promueve
la autonomia relacional del paciente, pone en valor lo que el paciente realmente necesita,
involucra a otras personas en esa toma de decision y convierte al paciente en protagonista
de su propia identidad.

Aunque parten de las propuestas anteriores, sin embargo, Buedo y Luna han

establecido el proceso de toma de decisiones compartidas en tres pasos.

1° Definicion del problema de salud. En esta fase, los profesionales, de un modo
colaborativo, reunen los datos necesarios para la definicion del problema. El propio
paciente y su familia proporcionan la informacion necesaria para que los profesionales
analicen, juzguen y definan el problema. El paciente (y su familia) se constituyen en
figura central en la definicioén del problema. Como en los problemas de salud mental no
existen pruebas diagnosticas complementarias, la informacion clinica es obtenida a través
del relato del paciente y su familia

En este primer punto, los profesionales deben estar en condiciones de 1) evaluar
la capacidad de autogobierno del paciente; 2) identificar las condiciones que promueven
u obstaculizan la autonomia del paciente; 3) identificar el grado de capacidad para la
realizacion de actividades de la vida diaria; identificar si el paciente cuenta con apoyos
familiares o sociales; definir las estrategias de tratamiento, cuidados, seguimiento o

sostenimiento social (p. 1104).

2). El paciente manifiesta sus preferencias. En esta fase, los profesionales
estimulan al paciente con el auxilio de la familia o tutor, mediadores culturales a presentar
sus necesidades y condiciones de vida. Condiciones de vida sobre los recursos concretos
de sobrevivencia, sus relaciones socio-familiares y sus modos de vida, sus habitos, las
personas de referencia para recibir o compartir informacion de su situacion. Es en esta

fase que los profesionales deben incentivar a los pacientes a expresar 1) sus deseos, dudas,
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miedos o preocupaciones; 2) su vida cotidiana, por ejemplo, sobre la alimentacion, la
frecuencia o no de los rituales religiosos, la pertenencia a algin grupo social o religioso;
3) las caracteristicas del hogar, si hace uso de recursos de la comunidad o no.

En esta fase, los profesionales pueden analizar si la persona se va adaptar a las

propuestas de cuidado y tratamiento, o si prefiere alternativas por su forma de vida.

3) Toma de decision. En virtud de los aspectos identificados y evaluados, se decide
con el paciente como incorporar estos elementos a su plan de tratamiento y cuidados. Las
autoras sugieren que, en esta ultima fase es necesario: 1) incorporar al plan los recursos
sociales que fomentan la autonomia en la estrategia terapéutica de rehabilitacion; 2)
asegurar la participacion del paciente y la familia en la valoracion de la rehabilitacion y
en las fases de intervencion; 3) a partir de los deseos y necesidades expresadas por el

paciente, desarrollar un plan de entrenamiento en habilidades.

Sin dudas, la propuesta de Buedo y Luna ya ha incorpora los elementos esenciales
de la autonomia relacional — la relacion y el contexto. Por otro lado, la reduccion de los
pasos, pensamos que es beneficioso, en la medida que reduce también la complejidad del

proceso de toma de decision.

Aun reconociendo el mérito de las propuestas anterior, sin embargo, pensamos
que la estructura del proceso de toma de decision no queda suficientemente clara para su
implementacidn. Por esta razon vamos a hacer una propuesta, a partir de la que nos ha

presentado Buedo y Luna.

3.7.2.1. El proceso de toma de decision compartida: nuestra propuesta

La primera consideracion que conviene hacer es que, con la excepcion de los
servicios de urgencias o situacion de emergencia por pandemias, por ejemplo, los niveles
de cuidados sanitarios o sociosanitarios, prestados en las consultas de atencidon primaria
o consultas de especialidades, en los centros de atencion a personas mayores o enfermos
mentales y todos los problemas de salud considerados cronicos, son programados. Este
es un aspecto relevante y una ventaja para el proceso de toma de decisiones que vamos a

desarrollar, en la perspectiva de autonomia relacional. Es a partir de esta consideracion
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que este trabajo hace la tentativa de proponer un modelo de toma de decisiones

compartidas, aunque no se aleja de las propuestas anteriores.

Asumiendo la definicion dada por Buedo y Luna (2021), este trabajo también

adopta tres fases o pasos para la toma de decision compartida:

1. Compilar informacion. En esta primera fase, los profesionales necesitan reunir
informacion suficiente para la comprension del problema del paciente.

El profesional de la medicina, normalmente, se ocupa de los datos clinicos
(somaticos, psiquidtricos o neurologicos), que los obtiene mediante los procedimientos
habituales (anamnesis y otras pruebas complementares). La accion médica, puede ser
completada con los datos de la psicologia.

El profesional de enfermeria trata, habitualmente, de identificar los aspectos del
cuidado relativos a las actividades de vida diaria (habitos de higiene, alimentacion, suefio-
vigilia, entre otros);

El profesional del trabajo social, trata de ocuparse en identificar las variables
socio-familiares, y las condiciones de vida del paciente, o sea, del contexto social del
paciente. Sobre condiciones de vida, nos referimos a las condiciones materiales y
psicoafectivas del paciente (recursos de sobrevivencia, las caracteristicas del hogar y su
manutencion, sus relaciones socio-familiares y sus modos de vida, su pertenencia o no a
grupos religiosos o de la comunidad, si hace uso o no de los recursos de la comunidad,
etc.). Nuestra sugestion es que, junto a la informacion de las condiciones de vida, sean
incorporadas las personas de referencia y de preferencia del paciente que puedan recibir
o compartir informacion sobre su situacion. ;,Qué persona de su familia o de su entorno
le gustaria que supiese de su situacion? ;Si hubiera necesidad de comunicar alguna
decision médica de su situacion, cual es la persona de su preferencia?

En esta primera fase, pensamos que es el momento idéneo para estimular a los
pacientes a manifestar sus deseos, necesidades, dudas, miedos o preocupaciones,
considerando algunas especificidades de cada colectivo.

Personas con enfermedad mental: en la atencion al enfermo mental, es el
paciente y su familia las que aportan la informacién. En este caso, la informacion, los
deseos y preferencias del paciente pueden venir condicionadas por el tipo de proceso
mental que el paciente esté padeciendo en el momento de la recogida de la informacion.

Una persona con delirios o depresion, su informacion, deseo o preferencias pueden estar
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distorsionadas por ese problema. Por eso, la informacion de la familia ayuda a esclarecer
la situacion. Desde el punto de vista de las preferencias, por ejemplo, las personas con
enfermedad mental normalmente tienen mucha resistencia a los habitos de higiene y aseo,
prefieren no participar en este tipo de cuidados.

Personas mayores. En personas mayores, sobre todo si hay algun tipo de
deterioro cognitivo, el relato de la familia es clave para la comprension del problema. De
todas formas, es necesario una mayor atencion en caso de existir situaciones de coaccion
o manipulacion de la persona mayor. En relacion a las preferencias, las personas mayores
prefieren ritos religiosos y manifiestan resistencia a los cuidados de higiene en periodos
tempranos del dia y manifiestan tendencia en delegar en los hijos u otros allegados las
cuestiones de salud, de los bienes patrimoniales, entre otros.

Personas inmigrantes. En la atencion a personas inmigrantes, aunque se use las
pruebas complementarias, estas no substituyen la manifestacion del problema por parte
del paciente. Aqui, la cuestién de la comprension lingiiistica es capital. Como advertia
Asagumo (2022), las categorias lingliisticas de cada cultura son claves para la
comprension del problema. Una entrevista clinica hecha en claves lingiiisticas
occidentales puede no ser comprendida por un paciente proveniente de otra geografia
cultural, y esto hasta puede distorsionar el resultado de las pruebas complementarias. La
utilizacién de mediadores culturales (traductores) es una forma eficaz de mitigar los
efectos no deseados de una deficiente comunicacion entre los profesionales de salud y los
pacientes.

Desde el punto de vista de deseos y preferencias, los habitos alimentarios, por
ejemplo, de muchos inmigrantes difieren de la dieta recomendada por el profesional
sanitario. Por credos religiosos, algunos inmigrantes prefieren obedecer los preceptos de
sus respectivas comunidades religiosas que obedecer a las indicaciones médicas. Algunas
mujeres africanas y, sobre todo de procedencia arabe, por ejemplo, prefieren obedecer las
ordenes de sus maridos, que preservar el principio de confidencialidad, y evitan acudir a

la consulta de ginecologia sin la presencia del esposo.

Es necesario subrayar que estimular la manifestacion de las preferencias y deseos
de los pacientes no es necesariamente una tarea que debe ser realizada por los médicos.
El Trabajador Social, adecuadamente formado, puede realizar esta tarea. Ademas, dada
su frecuente relacion con las familias y con el ambito social pensamos que es un factor

facilitador de esta tarea.
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Con la informacion obtenida, en esta fase, teniendo en cuenta las caracteristicas
de cada persona, por razones de la enfermedad, edad, procedencia cultural, entre otras,
los profesionales estarian en condiciones de:

1) que la informacion compilada por cada profesional deba ser analizada y
agrupada de modo relacional e integrado, procurando crear un unico escenario de analisis
para la definicion del problema. La historia clinica integral, que hicimos referencia
anteriormente, seria, a nuestro juicio, un eficaz instrumento para este proposito.

2) Definir, de forma global, el problema de salud del paciente.

3) Identificar las condiciones que pueden promover o debilitar la autonomia.

4) Prever la capacidad de autogobernanza del paciente, o sea, el grado de
capacidad del paciente para sus actividades de la vida diaria (AVD), para las actividades
instrumentales de vida diaria (AIVD), y para la gestion del tratamiento, por ejemplo, el
manejo de los fArmacos.

5) Registrar con qué tipo de apoyos familiares y sociales el paciente cuenta.

6) Prever si la persona sera o no capaz de ajustarse al plan de tratamiento y
cuidados, aspecto que deberad ser discutido con el propio paciente y/o su familia para
buscar después alternativas.

7) Disefiar un plan de tratamiento, de cuidados y seguimiento a ser propuesto al

paciente y sus allegados.

2. Clarificacion de la situacion del paciente. En esta segunda fase se trata de
devolver la informacion al paciente y sus allegados, en forma de clarificacién y
propuestas que consiste en:

1) que los profesionales asumiran el modelo de relacion asistencial triangular, han
de reunirse con el paciente y sus allegados para informar sobre su situacion de salud,
previamente definida en la primera fase. En caso de pacientes inmigrantes, en el encuentro
estarian, ademads del profesional de salud, el/la paciente, el mediador y, un familiar, en
caso de haber deseado la presencia de un miembro de su entorno familiar.

2) Los profesionales han de discutir con los pacientes y sus allegados los aspectos
relevantes de su situacion, del plan de tratamiento y cuidados propuestos, considerando
sus deseos y preferencias.

3) Analizar con el paciente y sus allegados la capacidad de autonomia funcional,

considerando la existencia o no de los apoyos familiares o de la comunidad.
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4) Los profesionales deberan esclarecer a los pacientes y sus familiares qué
aspectos de sus deseos y preferencias no pueden ser satisfechos por razones éticas, y/o

organizacionales.

3. Toma de decision compartida. En esta fase se trata de confirmar:

1) Que las decisiones tomadas sobre el tratamiento, cuidados y seguimiento
cuentan con el consentimiento explicito del paciente, y/o sus allegados.

2) El compromiso de los profesionales en desarrollar los planos de tratamiento,
cuidados y seguimiento de los pacientes.

3) Compromiso del paciente y sus familiares de involucrarse en el plano de
tratamiento, cuidados y seguimiento.

4) Compromiso de los pacientes y sus familiares de respetar las decisiones y las
normas institucionales mediante los cuales la decision ha sido tomada.

5. Establecer las condiciones de evaluacion y revision de la decision.

6) Consentimiento compartido del paciente y/o de sus allegados

7. Registro de las decisiones en la historia clinica y social.

Esquema del desarrollado de las fases (elaboracion propia)

e La informaciéon compilada por
cada profesional; agrupada de
modo relacional e integrado; crear
un unico escenario de analisis; la
historia clinica integral,

e Definir, de forma global, el

problema de salud del paciente.

1* Fase. Compilar informacion. e Identificar las condiciones que
Definir el problema de salud del pueden promover o debilitar la
paciente autonomia.

e Prever la  capacidad de

autogobernanza del paciente:
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Registrar el tipo de apoyos
familiares y sociales que el
paciente tiene

Prever el ajustamiento del
paciente y sus familias al plan de
tratamiento y cuidados; prever
alternativas.

Disefiar un plan de tratamiento, de
cuidados y seguimiento a ser
propuesto al paciente y sus

allegados.

2% Fase.
Clarificacién de la situacion del paciente.
Devolver la informacion al paciente y

sus allegados.

Los profesionales asumirdn el
modelo de relacion asistencial
triangular: han de reunirse con el
paciente y sus allegados para
informar sobre su situacion de
salud, previamente definida en la
primera fase. En caso de pacientes
inmigrantes, en el encuentro
estarian, ademds del profesional
de salud, ellla paciente, el
mediador y, un familiar, en caso
de haber deseado la presencia de
un miembro de su entorno
familiar.

Los profesionales han de dialogar
con los pacientes y sus allegados
los aspectos relevantes de su
situacion, del plan de tratamiento
y cuidados propuestos,
considerando sus deseos 'y

preferencias.
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Analizar con el paciente y sus
allegados la  capacidad de
autonomia funcional,
considerando la existencia o no de
los apoyos familiares o de la
comunidad.

Los profesionales deberan
esclarecer a los pacientes y sus
familiares qué aspectos de sus
deseos y preferencias no pueden
ser satisfechos por razones éticas,

y/o organizacionales.

3 Fase. Toma de decision compartida
Compromiso de los profesionales y de
los pacientes y sus allegados.

Consentimiento informado compartido

Que las decisiones tomadas sobre
el tratamiento, cuidados 'y
seguimiento cuentan con el
consentimiento  explicito  del
paciente, y/o sus allegados.

El COmMpromiso de los
profesionales en desarrollar los
planos de tratamiento, cuidados y
seguimiento de los pacientes.
Compromiso del paciente y sus
familiares de involucrarse en el
plano de tratamiento, cuidados y
seguimiento.

Compromiso de los pacientes y sus
familiares de  respetar las
decisiones 'y las  normas
institucionales mediante los cuales

la decisién ha sido tomada.
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e [Establecer las condiciones de
evaluaciéon y revision de la
decision.

e Consentimiento del paciente y/o
de sus allegados

e Registro de las decisiones en la

historia clinica y social.

DEFINICION DEL PROBLEMA DE
LA SALUD DEL PACIENTE

CLARIFICACION Y DEVOLUCION
DELAINFRMACION AL PACIENTE
¥ 5US ALLEGADOS

COMPROMISS05 DE AMBAS
PARTES: TOMA DE DECISION
COMPARTIDA

Nuestra propuesta, en realidad, es una sistematizacion de las practicas que los
profesionales de ambito sanitario y sociosanitario ya realizan, quizds de modo parcial o
superficial, como afirmaba Stiggeboult et al (2015). En esta propuesta, tomando como
punto de partida el modelo de Buedo y Luna, hemos querido destacar las cuestiones de la
relacion y el contexto — caracteristicas propias de la autonomia relacional -, la importancia
de la historia clinica integral, y el hecho de que la relacion asistencial ha de ser entendida,
en este caso, como una relacion triangular, que involucra al profesional, al paciente y a

su entorno.
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Recapitulando

A partir de las deficiencias de la concepcion de la autonomia como una realidad
individual, hemos desarrollado el concepto de autonomia vinculado al concepto de
vulnerabilidad, lo que otorga la dimension relacional a la nocion de la autonomia
relacional. Para fundamentar este concepto — autonomia relacional - nos hemos apoyado
en las éticas del cuidado, de la responsabilidad y de las virtudes.

Hemos destacado las dificultades para definir el concepto de autonomia
relacional, pero, a partir de las caracteristicas descritas por Gémez-Virseda et al (2020)
hemos definido la autonomia relacional como una capacidad multidimensional,
relacional, gradual, extendida en el tiempo, o sea, en movimiento y orientada al proceso.
De igual modo hemos destacado los tres elementos constitutivos de la autonomia
relacional que son la vulnerabilidad, la relacion y el contexto.

Por ultimo, hemos hecho un intento de analizar la autonomia relacional en la practica
clinica. Hemos destacado la dimension dialogica a través del proceso de toma de decision
compartida, del cual hemos hecho una propuesta para el &mbito sanitario y sociosanitario
que atienden a personas mayores, personas con enfermedad mental y personas

inmigrantes.

CONCLUSIONES

Esta investigacion sobre la autonomia relacional, que se ha desarrollado en tres

capitulos que ha llegado a las siguientes conclusiones:

1. Hemos demostrado que el concepto de autonomia, a pesar de su origen heleno,
fue la modernidad la que desarrolld su nuevo significado sustentado en la libertad
individual. El concepto de subjetividad que tuvo su origen en Descarte y el concepto de
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dignidad desarrollado por Pico della Mirandola fueron la base tedrica de la autonomia
que el imperativo categdrico kantiano vino a desarrollar en un contexto politico-cultural

liberal, en el cual el concepto de autonomia fue entendido como libertad absoluta.

2. Todo ese contexto politico-cultural tuvo un gran impacto en el modo de
entender la practica de la medicina, a finales del siglo X VIII. A partir de ese momento al
paciente se le consider6 como persona adulta. La influencia de la medicina liberal se
extendio a otras profesiones, como el trabajo social. Fue en este contexto liberal que, en
la década de los setenta del siglo XX vino a surgir la Bioética norteamericana. Los hechos
de Tuskegee, el Informe Belmont y la obra de Beauchamp y Childress fueron los
ingredientes apropiados para el surgimiento de lo que se ha denominado el Principialismo
de Georgetown basado en la primacia del principio de autonomia de caracter

individualista cuya expansion es innegable.

3. Hemos puesto de manifiesto que, a pesar de su rapida expansion, la bioética
norteamericana ha revelado varias deficiencias, lo que ha dado lugar al surgimiento de
nuevas propuestas criticas, unas como alternativas al principialismo y otras como
enfoques diferentes que complementan y enriquecen la Bioética. Hemos destacado la
Common Morality cuya critica al principialismo se centra en la ausencia de una teoria
moral consistente que sustente los principios, lo que hace que esos principios sean vagos
y no sirven como guias para orientar las acciones e decisiones morales. La casuistica, que
subraya el analisis de los casos particulares como esencia de la reflexion e decisiéon moral
en la préactica de la medicina. La hermenéutica y la ética del cuidado, que coinciden en
destacar el contexto particular de las personas, la relacion afectiva y la responsabilidad
como dimensiones esenciales en la practica de la medicina clinica. La ética de las
virtudes, que pone énfasis en las cualidades del agente moral y la necesidad de articular
la ética de los deberes con la ética de las virtudes. Y, finalmente, el principialismo
europeo, que hemos subdividido en mediterraneo y Proyecto Biomed-II. El mediterraneo
aportd una propuesta a la cuestion de la jerarquizacion de los principios en dos niveles,
respondiendo de esta forma como alternativa a una de las principales criticas hechas
Beauchamp y Childress. El principialismo que surge a partir del Proyecto Biomed-II,
procurd distanciarse del americano proponiendo otros principios — dignidad, integridad e
fragilidad, ademas de la autonomia — con una vision mas holistica, relacional y

contextualizada del ser humano, en un intento de correlacionar la autonomia con la
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dimensién corporal, vulnerabilidad del hombre y la relacion de los individuos con los

otros y con el entorno.

4. El presente trabajo ha hecho un analisis critico de los instrumentos consagrados
para la materializacion del principio de autonomia en el &mbito sanitario y sociosanitarios,
a saber: el consentimiento informado y voluntades anticipadas. El analisis lo hemos hecho
a partir de contextos de vulnerabilidad de tres colectivos que hemos escogido a proposito:
personas mayores dependientes e institucionalizadas, personas que padecen trastornos
mentales graves y, por ultimo, personas de otras culturas acogidos en Espaia, los
inmigrantes. Hemos destacado las caracteristicas de vulnerabilidad de cada colectivo y
las cuestiones éticas subyacentes, sobre todo, las que hacen referencia al principio de
autonomia. El breve relato introducido al principio de cada grupo considerado vulnerable
tiene como finalidad ayudar a identificar las inmensas dificultades y la complejidad en la
aplicacion de los instrumentos en los contextos de vulnerabilidad y para ayudar a
reflexionar sobre la necesidad de buscar otra comprension de la autonomia diferente de

la propuesta de la bioética norteamericana.

5. Al analizar la cuestion del consentimiento informado e voluntades anticipadas,
hemos destacado igualmente la cuestion de la capacidad, considerado como el requisito
por excelencia para que una determinada decision sea validamente considerada como
autonoma. Hemos visto que la cuestion de la medicion de la capacidad es otro aspecto tan
complejo, pues, entre otras razones, no existe, en actualidad un instrumento capaz de

ofrecer criterios unanimes en la medicion de la capacidad de toma de decision.

6. En el contexto del analisis critico a los instrumentos de la actual practica de la
autonomia, hemos introducido una reflexion sobre el inevitable conflicto entre el deber
de hacer el bien profesional y las preferencias del destinatario de ese bien, o, dicho en
otras palabras, el binomio autonomia/ beneficencia y la cuestion del paternalismo. Nos
hemos apoyado en algunos autores que defienden una adecuada comprension del
paternalismo: Damian Salcedo y Augusto Hortal que proponen la relacion o integracion
de los dos principios como forma de resolver el conflicto, ya que ambos procuran el bien
del paciente; De la Torre va més lejos y defiende la recuperacion de cierto paternalismo.

Estas propuestas con las cuales concordamos, van en la direccion de nuestra posicion.

7. A partir de las deficiencias de la concepcion de la autonomia como una realidad

individual, hemos desarrollado el concepto de autonomia vinculado al concepto de
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vulnerabilidad, lo que otorga la dimension relacional a la nociéon de la autonomia
relacional. Para fundamentar este concepto — autonomia relacional - nos hemos apoyado

en las éticas del cuidado, de la responsabilidad y de las virtudes.

8. Hemos destacado las dificultades para definir el concepto de autonomia
relacional, pero, a partir de las caracteristicas descritas por Gomez-Virseda et al (2020)
hemos definido la autonomia relacional como una capacidad multidimensional,
relacional, gradual, extendida en el tiempo, 0 sea, en movimiento y orientada al proceso.
De igual modo hemos destacado los tres elementos constitutivos de la autonomia

relacional que son la vulnerabilidad, la relacion y el contexto.

9. Por ultimo, hemos hecho un intento de operacionalizar la autonomia relacional
en la practica clinica. Hemos asumido la dimension dialogica a través del proceso de toma
de decision compartida, a partir del cual hemos hecho una propuesta para el dmbito
sanitario y sociosanitario que atienden a personas mayores, personas con enfermedad

mental y personas inmigrantes.

En resumen, nuestra investigacion ha procurado sustentar el concepto de
autonomia relacional, en una perspectiva de complementariedad con el concepto actual
de la autonomia, que permita a los profesionales mirar mas alla de las caracteristicas
individuales, cuando este principio entra en juego en los procesos de cuidados de salud.
Nos hemos posicionado a favor de una idea de autonomia, en el contexto de los cuidados
de salud, que ponga el énfasis en la relacion, en triple sentido: 1) la relacion con el otro,
con el que estoy comprometido en la relacion de ayuda; 2) relacion como fundamento
antropologico que concibe a la persona en contexto de relacion o interdependencia; 3) la
comprension del principio de autonomia en su relacion con otros principios. A esta idea

de autonomia que hemos asumido como autonomia relacional.
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