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Resumen

Hay una gran variedad de concepciones y de valoraciones acerca del principio de autonomia y su ambito
dentro de la ética clinica, en la atencidn de salud. En Latinoamérica, la familia cumple un papel importante en
las decisiones clinicas y en el consentimiento informado, frente al individualismo mas extremo. Y asimismo,
frente a esa independencia del paciente que decide, muchas veces vemos situaciones de desigualdad de
recursos, injusticias en el acceso igualitario a los cuidados de salud, grandes diferencias entre la medicina
publica y la privada, y fuertes desigualdades entre pacientes muy bien informados y pacientes con una muy
baja educacion sanitaria. Por esto, a la hora de legislar sobre los derechos de los pacientes, debemos atender
al modelo imperante en cada uno de los paises y conocerlo a fondo, para poder después conseguir una
transformacion efectiva. No deseamos el modelo paternalista ya obsoleto, pero estamos en cada pais
definiendo qué tipo de modelo queremos, y no siempre la aplicacion de modelos importados sin mas es lo
mejor. Debemos huir de la medicina defensiva y del paternalismo por igual.
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Summary

There are a number of conceptions abd appreciations in health care related to the principle of autonomy and
its scope within clinical ethics. In Latina America, family plays a relevant role in clinical decisions and
informed consent, as opposed to the most extreme individualism. In addition, and against the independence
held by the patient to decide, we often see situations where inequality of resources, unequal acces to health
care, huge differences between public and private health care, are evident, with strong inequalities between
well-informed patients and those with a very meager sanitary education. That is why, upon legislating on
patient’s rights, we must focus on the model prevailing in every individual country and study it al length, in
order to be able to achieve an effective transformation. We do not wish an already obsolete, paternalist
model, but we are defining what kind of model we want in each country, ad the apllication of foreing
models, per se, is not always the best. We must get apart from a defesive and paternalist kind of medicine.
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El principio de autonomia en Bioética

Hay una gran variedad de concepciones y de valoraciones acerca del principio de
autonomia y su ambito dentro de la ética clinica, en la atencién de salud. También existen
muchas publicaciones recientes que lo analizan desde la vision juridica dentro del Derecho
sanitario. Por ejemplo, en Espafa, se han publicado bastantes analisis juridicos de la Ley
41/2002 sobre la Autonomia del paciente (1), pero lo que en este momento nos interesa es
un analisis ético el principio de autonomia, para profundizar en lo que la filosofia nos puede
aportar en el &ambito de la ética clinica.

Nos encontramos con la afirmacion de una autonomia radical en bastantes autores,
especialmente en el &mbito anglosajén. Se afirma la autonomia como una posesion del
individuo que decide con independencia absoluta sobre si mismo, conforme a lo escrito por
Stuart Mill: “Ningan hombre puede, en buena lid, ser obligado a actuar o a abstenerse de
hacerlo, porque de esa actuacion o abstencion haya de derivarse un bien para €l, porque ello
le ha de hacer mas dichoso, o porque, en opinion de los demas, hacerlo sea prudente o
justo. Estas son buenas razones para discutir con €él, para convencerle o para suplicarle,
pero no para obligarle o causarle dafio alguno si obra de modo diferente a nuestros deseos.
Para que esta coaccion fuese justificable, seria necesario que la conducta de este hombre
tuviese por objeto el perjuicio de otro. Para aquello que no le atafie mas que a él, su
independencia es, de hecho, absoluta. Sobre si mismo, sobre su cuerpo y su espiritu, el
individuo es soberano” (2).

Pero en la préactica nos enfrentamos muchas veces a pacientes no competentes o con la
competencia disminuida, que hacen dificil la aplicacion inmediata del principio de Stuart
Mill, aunque estuviéramos de acuerdo con él, de forma que debemos ir a decisiones
subrogadas, cada vez mas alejadas de esa “soberania individual”. También, en el ambito
latinoamericano, la familia cumple un papel importante en las decisiones clinicas y en el
consentimiento informado, frente al individualismo mas extremo. Y asimismo, frente a esa
independencia del paciente que decide, muchas veces vemos situaciones de desigualdad de
recursos, injusticias en el acceso igualitario a los cuidados de salud, grandes diferencias
entre la medicina publica y la privada, y fuertes desigualdades entre pacientes muy bien
informados y pacientes con una muy baja educacion sanitaria.

Son diferentes las valoraciones que los propios pacientes muestran acerca de la importancia
del ejercicio de la autonomia en las decisiones de salud. Vemos usuarios del sistema
privado que defienden cada vez mas sus derechos, y pacientes que se encuentran a gusto en
el paternalismo y a los que incomoda la libertad de opcion que ofrece el médico. Aunque
solo sea una pequefia muestra, en dos investigaciones que hemos dirigido efectuadas por
alumnos de Medicina en dos hospitales de Santiago de Chile, los resultados han sido
reveladores (3). En un hospital privado, los pacientes que estaban descontentos con la
atencion recibida sobre todo porque habian recibido poca informacion eran alrededor del
30%, mientras que en un hospital publico, en una zona urbana de menos recursos
econémicos, el porcentaje de pacientes descontentos no llegaba al 10%. En el primer
hospital existen numerosos protocolos de consentimiento informado, mientras en el
segundo, son pocos aun los consentimientos detallados para patologias o intervenciones
concretas.



Por esto, a la hora de legislar sobre los derechos de los pacientes, debemos atender al
modelo imperante en cada uno de los paises y conocerlo a fondo, para poder después
conseguir una transformacion efectiva. No deseamos el modelo paternalista ya obsoleto,
pero estamos en cada pais definiendo qué tipo de modelo queremos, y no siempre la
aplicacion de modelos importados sin mas es lo mejor. Coexisten en nuestros paises de
hecho dos modelos, el de la salud privada y el de la salud publica. Pero no podemos
mantener la idea de que la privada seria el &mbito del paciente que desea ser auténomo,
mientras la publica queda —de hecho, no en los tedricos derechos- como el ambito de la
beneficenciay la justicia. Este planteamiento seria radicalmente injusto.

La autonomia es un concepto introducido por Kant en la ética (4). Etimolégicamente
significa la capacidad de darse a uno mismo las leyes. En la Etica Kantiana el termino
autonomia, tiene un sentido formal, lo que significa que las normas morales le vienen
impuestas al ser humano por su propia razoén y no por ninguna instancia externa a él. En
bioética tiene un sentido mas concreto y se identifica con la capacidad de tomar decisiones
y de gestionar el propio cuerpo y por lo tanto la vida y la muerte de los seres humanos. Este
concepto se nutre de diversas disciplinas que se interesan por el respeto del ser humano, de
sus derechos y de su dignidad (5).

La autonomia es una expresion de la dignidad de la persona humana, de todos los seres
humanos (6). El problema actual que algunos autores norteamericanos tratan de resolver es
equilibrar en el analisis bioético los principios de autonomia con los de justicia y
beneficencia, en un sistema que ha privilegiado de modo unilateral la autonomia del
paciente. Se busca ahora una “beneficencia no paternalista” que pueda sustentar un sistema
de salud mas humanizado, y una medicina que no esté simplemente a la defensiva antes los
derechos cada vez mas exigentes de los pacientes. En un reciente libro Alfred Tauber,
médico y filésofo estudia como el principio de autonomia del paciente -vivamente
reivindicado en la sociedad contemporanea- se debe articular con la beneficencia (no
paternalista) y la responsabilidad. “La beneficencia y la responsabilidad son principios
morales no sélo compatibles con la autonomia del paciente, sino estrechamente atados a
ella” afirma el autor (7).

Etica y enfermedad

La ética tiene dos caras, la que apunta al bien que anhelamos realizar y que Ilamamos
felicidad, y la que nos muestra el deber o la norma que debemos cumplir. En Aristoteles y
las éticas teleoldgicas, la atraccion por el bien, y el ideal de felicidad nos Ilevan a obrar con
la ayuda de las virtudes. En Kant, y las éticas deontologicas, descubrimos en nosotros
mismos los imperativos universales que norman nuestro actuar. La ética se vive en plenitud
cuando se articulan las dos caras, teleoldgica y deontoldgica.

Por esto, analizaré la relacion de la ética con la enfermedad desde la propuesta de
“intencion ética” que hace Paul Ricoeur, y que define asi: “anhelo de vida realizada —
y,como tal, feliz-, con y para los otros, en instituciones justas” (8).



El sujeto moral, en todo el analisis, no es solamente el paciente sino también el médico.

Primer nivel ético: anhelo de una vida realizada

Lo primero es “Desear eficazmente una vida lograda”. La ética es ese deseo, antes que una
mera normativa. Deseamos ser felices, disfrutar de una vida que vale la pena ser vivida,
lograda, realizada, en un proyecto de autorrealizacion. La libertad esta en la raiz del deseo:
es el medio para lograr la felicidad. EI enfermo, el paciente debe aun en su situacion
explorar sus potencialidades y no renunciar a ese deseo. Y el médico también.

Acorde con ese deseo esta la estima de si mismo, psicologica (autoestima) y moral: la
autoconfianza, que no sélo es constatar nuestras capacidades sino tener una conciencia
lucida de las propias limitaciones. Todos somos sujetos de dignidad, e iguales, y asi
Ricoeur comenta que “la estima de si es moral cuando no es egolatra, reconoce a los otros
como sujetos de autoestima dignos”.

Todos ejercemos nuestra libertad en el horizonte de una vida buena que pretendemos
realizar, en el horizonte que nos dan los ideales. La vida moral pretende llevar a plenitud
nuestras potencialidades y proyectos de vida. Por eso, la enfermedad se nos presenta como
una limitaciéon fuerte de nuestra libertad, en un primer momento. El enfermo, todos,
debemos reescribir bastantes veces en nuestra vida esos horizontes e ideales, aunque los
mantengamos como fines. Todos tenemos limitaciones, y cuando enfermamos, se nos
presentan de modo mas fuerte. Y todos las enfrentamos con la ayuda de los demas, no
solos. El enfermo, con ayuda del médico y de todos los profesionales que le atienden.

Pero, ¢qué es una vida plena, lograda, realizada? Podemos contestar que es una vida que
alcanza unos niveles de excelencia externos al sujeto: el genio cientifico, el rico
empresario, el médico exitoso, el deportista de élite, realizan plenamente su vida, en ese
aspecto de su actividad, que no quiere decir por eso que sea realizada en todo, vida familiar,
afectos, ideales, etc. En los enfermos, este nivel de excelencia externa puede estar muy
afectado, con una plenitud a medias.

Pero quizas una contestacion mas plena, desde un sentido propiamente moral, seria que una
vida realizada es aquella en la que hay concordancia entre lo que acabamos haciendo y
siendo y los ideales que nos marcamos desde las potencialidades que tenemos, incluyendo
las personales y las que nos aportan los demas, las potenciales sociales exigibles desde la
justicia para todos. Esta seria una vida lograda con niveles de excelencia internos, y a esta
autorrealizacion estamos todos llamados, también los enfermos y los médicos.

Visto asi, la autonomia seria “la cara deontoldgica de la estima de si que se concreta en un
horizonte de realizacion”. Se hace pasar al deseo de felicidad por la criba de la norma. No
solo es un mero deseo, porque también debe tenerse presente la ley, pero tampoco hay una
negacion de la estima de si, porque la ley que debemos obedecer nos la damos a nosotros
mismos, guiados por la universalidad razonable de la misma.

Planteada asi, la autonomia:



- esta centrada por un lado en el sujeto, permite hablar de deberes para consigo
mismo, no s6lo hacia los demas, de modo que pudiéramos realizar con nosotros lo
gue queramos. Estamos un poco distantes del soberano en si mismo de Stuart Mill.

- Pero por otro lado, se da siempre en una perspectiva relacional: debemos siempre
considerar al otro como sujeto, con estima de si, con autonomia.

Todos estamos convocados a vivir nuestra vida con una autonomia desde la que nos
hacemos cargo de nosotros mismos, con responsabilidad. Todos los sujetos éticos son
sujetos con responsabilidad que deben decidir por criterios adecuados y hacerse cargo de
las consecuencias de los propios actos. Lo contrario seria una expresion de paternalismo
que inferioriza, que no reconoce plenamente la dignidad del otro.

Segundo nivel ético: autonomia con y para los otros. Articular Beneficencia 'y
Autonomia.

Nuestros proyectos de realizacion, autbonomos, no son estrictamente individuales, o por
precisar mejor, individualistas. La apertura a los otros es precisamente lo que nos construye
moralmente y posibilita la realizacién personal. La acogida equilibrada del otro, la
solicitud, la compasion, el respeto y el reconocimiento del otro son fundamentales en
nuestra propia construccion moral. Tanto el paciente como el médico deberian tenerlo en
cuenta.

El importante en la relacion clinica el respeto a la autonomia de la persona a la que se
dirige la accion benefactora. Entre otras consecuencias, podemos mencionar éstas:

- No se puede hacer el bien sin contar todo lo que se pueda con aquel a quien se le
hace ese bien. En la base de toda relacion humana esté el respeto a la dignidad, a
quien es persona con dignidad.

- El paternalismo, la decision efectiva por parte del benefactor sobre lo que es bueno
para el beneficiario, solo estd justificado si responde a carencias reales de
autonomia en éste, si se expresa solo en el ambito de esas carencias y en
proporcion a las mismas, y si se ejerce con la intencion prioritaria de que pueda
superarlas en la medida de lo posible.

- La beneficencia debe prolongarse todo lo posible en autonomia, y ser sustitutiva de
ésta solo en lo inevitable.

- En aquellos &mbitos en los que las personas tienen suficiente capacidad, tienen
derecho al respeto a su autonomia, frente a cualquier paternalismo, aungque después
desde ella les toca discernir lo que es su bien y tenerlo presente en su relacion con
el benefactor (el médico), esa es su responsabilidad.

- Por lo tanto, en la decisién del paciente responsable, es la autonomia la que debe
abrirse lacida y libremente a le beneficencia.

- Dentro de la responsabilidad en la construccion de una vida lograda desde su
autonomia, puede estar en muchas ocasiones para el enfermo el pedir ciertas
ayudas del médico y de los deméas profesionales de la salud. Autonomia no se



identifica, en nadie, con autosuficiencia en sentido duro, aunque si con la gestion
de las propias insuficiencias.

- La accion benefactora no s6lo debe respetar la autonomia, debe acogerla, debe
transformarse desde las demandas del beneficiario, que son en este sentido un
factor de discernimiento para el médico.

Tercer nivel ético: Articular autonomia, beneficencia y justicia

El médico estd ligado al paciente por un contrato profesional, y en el marco de una
institucion. Es, por tanto, el médico un agente que interviene en lo que denominamos con
Paul Ricoeur el tercer nivel de la intencién ética, el de la justicia. Pero a la vez, debe
establecer relaciones personalizadas con los pacientes que atiende, y por e€so su actuacion
se mueve en el segundo nivel ético del “con y para los otros”. No puede ignorar la justicia,
pero debe actuar con beneficencia, desde una ética de las virtudes que ayude al otro a
conseguir una vida lograda, en la mayor medida posible.

No podemos olvidar que muchos de los problemas en ética clinica no hacen referencia
exclusivamente a la relacion médico-paciente individual, sino que estan en lo que
podemos denominar problemas éticos institucionales, situaciones dadas por las
instituciones, la politica de salud, y los recursos disponibles, que estdn en la base de
muchas de las quejas y demandas de los usuarios de nuestros hospitales. ES necesario
pasar de una ética clinica a una bioética social, donde analicemos también la ética de las
politicas de salud, de la gerencia de las instituciones de salud, de la distribucién de
recursos, de las condiciones laborales de los profesionales de la salud, etc (9)

Por tanto, debemos construir también desde el principio de justicia, base de los principios
de autonomia y beneficencia. Aqui es donde deben unirse la Bioética y el Derecho
sanitario, pues ambos buscan el mismo fin: la atencidn de salud justa y, donde sea posible,
una relacion interpersonal que lleve a una vida lograda al paciente y al médico.
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