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RESUMEN

El consentimiento ha sido muy estudiado en tiempos modernos en las ciencias de la salud, como reaccién a graves violaciones de
derechos humanos en estudios de investigacion biomédica. Los puntos clave en la doctrina del consentimiento son el proceso de
informar amplia y completamente, y la capacidad de asentimiento de los individuos. En el &mbito clinico el consentimiento es inelu-
dible. La atenci6n primaria de salud presenta unas caracteristicas que facilitan los enfoques holistico y humanista sobre la relacién
médico-paciente. Es posible encontrar, en la relacién interpersonal clinica, valores que vehiculizan la ética clinica. Proponemos el
estudio de los actos personales desde la enunciacion personalista, para profundizar en esta relacién clinica y en las condiciones del
consentimiento en atencién primaria.
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ABSTRACT

Consent has been extensively studied in modern times in the health sciences, as a reaction to serious human rights violations in
biomedical research studies. The key points in the doctrine of consent are the process of providing comprehensive and complete in-
formation, and the capacity of individuals to give their assent. In the clinical setting, consent is unavoidable. Primary health care has
characteristics that facilitate holistic and humanistic approaches to the doctor-patient relationship. It is possible to find values that
convey clinical ethics in the clinical interpersonal relationship. We propose the study of personal acts from a personalist perspective
in order to deepen this clinical relationship and the conditions of consent in primary care.

Kevworps (Source: DECS): Ethics; clinical ethics; informed consent; persons with disabilities; decision-making; personal autonomy;
relational autonomy.

Resumo

O consentimento tem sido muito estudado nos tempos modernos nas ciéncias da saide, como reagiio a graves violagdes dos direitos
humanos em estudos de pesquisa biomédica. Os pontos-chave na doutrina do consentimento sdo o processo de informar ampla
e completamente e a capacidade de consentimento dos individuos. No &mbito clinico, o consentimento é inevitdvel. A atengio
primdria a saide apresenta caracteristicas que facilitam abordagens holisticas e humanisticas sobre a relagio médico-paciente. E
possivel encontrar, na relagio interpessoal clinica, valores que veiculam a ética clinica. Propomos o estudo dos atos pessoais a partir
da enunciagiio personalista, para aprofundar essa relagio clinica e as condi¢es do consentimento na atengio primdria.
PaLavrAs-cHAVE (FoNTE: DECS): ética; ética clinica; consentimento informado; pessoas com deficiéncia; tomada de decisdes; autono-
mia pessoal; autonomia relacional.
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INTRODUCCION

La relacién clinica entre médico y paciente ha ido fra-
gudndose por la necesidad de este de ser ayudado en
el trance de las enfermedades, y por la pasién de aquel
por ayudar a devolver la salud o demorar la muerte. Las
bases de la relacién son de naturaleza ética —la ética
clinica—, que desde el antiguo juramento hipocratico
encuentra su camino entre los linderos de evitar el dafio
y procurar el beneficio para el paciente, dentro de un
trato virtuoso y humanizador.

El consentimiento informado (CI) (1) que presta el
paciente a que se le apliquen terapias, medidas pre-
ventivas o a participar en investigaciones biomédicas
tiene como objetivo proteger la capacidad personal de
eleccién sobre estos aspectos que tanto conciernen a la
propia vida. Existen elementos personales que sustentan
el consentimiento como acto moral. El conocimiento
de los nicleos personales, de la autoconciencia y del
yo personal posibilita un entendimiento de la ética
enraizado en la propia objetivacion de la accién moral,
como Karol Wojtyla propugné. Se abren posibilidades
exploratorias y explicativas sobre la autonomia rela-
cional, la confianza, las expresiones de asentimiento
y el respeto a cada enfermo, debido a su calidad de
persona y no a las capacidades activadas o expresadas.
Las éticas utilitaristas o estructuralistas que ensalzan
una autonomia individualista constrifien la humanidad
compartida y restringen el reconocimiento de la per-
sona con criterios segregacionistas. Sobrevuelan en la
memoria tenebrosos tiempos donde se marcaban las
vidas que no merecen la pena ser vividas, o wrong lives,
practicando discriminacién sobre los vulnerables o las
personas con grandes discapacidades.

MATERIAL Y METODOS

La investigacién sobre la ética de Karol Wojtyla enmarca
este trabajo. Inicialmente, afrontaremos una revision
histérica del consentimiento y de los modelos en las
relaciones médico-paciente, con especial atencién al
principio de autonomia. Posteriormente, nos aproxima-
remos a los conceptos de persona, accion personal y de
la ética wojtyliana, asi como a otras éticas en el campo
asistencial, con un énfasis particular en la discapaci-
dad. Se ha examinado bibliografia con los siguientes
descriptores: ética, ética clinica, consentimiento infor-
mado, personas con discapacidad, toma de decisiones y
principio de autonomia. Asi mismo, se han consultado
fuentes especificas de bioética, obras de Karol Wojtyla
y de otros autores personalistas.

PREAMBULO HISTORICO: PERCIBIENDO EL
CONSENTIMIENTO INFORMADO

El manual Harrison: medicina interna ensefia que el
médico “se preocupa por la gente”l. La preocupacion

1 “No cabe mayor suerte, responsabilidad u obligacién en el
destino de un hombre que convertirse en médico. Para aten-
der a los que sufren, el médico debe poseer las habilidades
técnicas, el conocimiento cientifico y el calor humano. Sir-
viéndose de todo ello con coraje, humildad y sabiduria, puede
el médico prestar un servicio tnico a sus congéneres, a la vez
que forma dentro de sf un firme cardcter [...]. Del médico se
espera tacto, simpatfa y comprensién, porque el paciente no
es solo un conjunto de sintomas, signos, funciones alteradas,
6rganos dafiados y emociones alteradas. Es un ser humano
temeroso y esperanzado, que busca alivio, ayuda y confianza.
Para el médico, como para el antropélogo, nada humano le es
extrafio o repulsivo [...]. El verdadero medico posee [...] un
inmenso interés por el sabio, el tonto, el orgulloso y el humil-
de, el ser estoico y el pordiosero quejumbroso, se preocupa
por la gente” (Harrison, 2, p. 1).
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moral por el otro, por el alivio de su sufrimiento, sigue
explicando el quehacer médico®. La asistencia médica
interesa a dos personalidades: el enfermo, que se siente
vulnerable, y el médico, que se siente convocado a sanar.
Y la confluencia de las dos voluntades es el consentimiento
en la toma de decisiones.

Graves abusos en el siglo XX practicados por algunos
médicos e investigadores sobre personas coaccionadas,
sin opcion a negarse a ser tratadas o a participar en sus
investigaciones, han conllevado una amplia profundiza-
cion en el CI. La colaboracién de la medicina nazi en
politicas racistas —eugenesia, esterilizaciones forzosas,
eutanasia o los métodos de exterminio de las vidas iniitiles
en lallamada solucion final— fue juzgada en un tribunal
internacional. Surge entonces el Cédigo de Niiremberg
(4), primer documento que recoge la exigencia ética del
consentimiento en la investigacion con seres humanos,
como garantia del derecho de las personas a ser respeta-
dasy a elegir libremente su participacién. La Asociacion

2 “Muchos de nosotros vivimos en sociedades que valoran la ex-
celencia. La idea de la excelencia, sin embargo, exige el desa-
rrollo de un solo talento hasta su limite entero, por ejemplo,
en el deporte, los negocios o la vida profesional. Se presta poca
atenci6n al precio que debe pagarse por esa excelencia, en tér-
minos de personalidades individuales, o a los efectos sobre el
conjunto de la sociedad, al promocionar entre sus miembros
solo un tipo de excelencia. Cuando decide dedicarse a la medi-
cina general, el médico de familia ha renunciado al desarrollo
unilateral a favor del equilibrio o la globalidad, es necesario pa-
gar un precio por eso; falta de reconocimiento por una sociedad
en si misma desequilibrada, y sacrificio de talentos especiales
a favor de la excelencia global. Sin embargo, existen grandes
recompensas personales. ‘Solo los hombres que son ellos mis-
mos en su plenitud” escribié Mumford, “pueden comprender las
necesidades y deseos de otros hombres™ (McWinney, 3, p. 19).

Médica Mundial® aprueba la Declaracién de Helsinki
(5) de 1964, con actualizaciones periédicas, como guia
para los investigadores. Un escandaloso estudio llevado
por médicos estadounidenses de servicios ptiblicos en
Tuskegee, Alabama, en 1932* (6), es el origen del Informe
Belmont (7), conocido referente paralos principios éticos
en investigacion. Las Pautas Eticas Internacionales para
la Investigacion con Seres Humanos, de la Organizacién
Mundial de la Salud (8), enfatizan la proteccién de los
derechos de las poblaciones vulnerables o de paises en
vias de desarrollo. Un documento singular que pretende
prevenir los miltiples dilemas futuribles del desarrollo
biotecnoldgico, acentuando la defensa de los derechos
humanos, sobre todo de los sujetos en fase embrionaria®
(9), es el Convenio de Oviedo de 1996 (10).

Se afirma del CI que es “la institucion, el proceso y el
documento médico-legal y bioético més trascendente de

3 AMM, fundada en Paris el 18 de septiembre de 1947, con el
objetivo de reunir a entidades profesionales libres, garantizan-
do su independencia frente a los poderes politicos, asi como el
alto nivel en la ética médica.

4 Los sujetos de este estudio caso-control eran poblacién vul-
nerable de raza negra y analfabetos que no fueron informados
del diagnéstico y no habian dado consentimiento voluntario, al
ofrecerles engafiosos beneficios coercitivos. El objetivo era co-
nocer la historia natural de la enfermedad luética para adecuar
los tratamientos costosos y muy téxicos de la época al estadio
de la enfermedad. Estos tratamientos fueron sustituidos por la
penicilina en 1947; nadie en Tuskegee fue tratado con penici-
lina. Ya habian fallecido unas 128 personas y habfa mujeres y
nifios contagiados al nacer cuando la prensa dio a conocer este
escandalo en 1972. https://www.bioeticawiki.com/Experimen-
to_Tuskegee (6).

5  “La ‘piedra angular’ del andamiaje juridico es el tratamiento del
consentimiento informado; integrado por tres condiciones bdsicas:
previo, personal y expreso. Con cardcter previo, para la experi-
mentacién con humanos, debe constar que no exista una alterna-
tiva distinta (por ejemplo, realizar el experimento con animales),
que presente una eficacia comparable” (Dfez-Fernédndez, 9).
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la relacion médico-paciente o prestador-usuario de los
servicios de salud” (11). Surge una cuestién clave ges el
CI un elemento esencial en la relacién médico-paciente
o es solo una exigencia legal? La ley espafiola de auto-
nomia del paciente de 2002 (12) precisa su contenido:
una informacién clara, veraz y suficiente sobre el proceso
diagnéstico o terapéutico. El paciente debe ser persona
legalmente competente en edad y capacidad, y debe
quedar acreditado su asentimiento libre con un correcto
entendimiento de lo explicado. Debe garantizarse que
pueda rechazar el tratamiento o la participacion en el
estudio en cualquier momento, sin ser perjudicado para
recibir otros tratamientos. Ha de respetarse que rechace
una prueba diagnéstica, que no quiera conocer, o que
no pueda hacerlo por una discapacidad para prestar
consentimiento, para salvaguardar su dignidad (13,
14, 15). La atencién a los pacientes no consentidores
(16) —aquellos que, por razén de enfermedad, edad,
discapacidad, etcétera, carecen de las capacidades de
comprension y decisién— debe guiarse por el sentido
clinico. La consulta obligatoria a sus familiares o tutores
debe preservar el mejor interés del paciente. De ser
posible, debe verificarse el deseo voluntario e informado
de estos cuando se trate de la atencién a nifios o adultos
con discapacidad mental®.

LA RELACION MEDICO-PACIENTE DEBE TENER
COMO BASE LA CONFIANZA

La relacion médico-paciente estd presente en todas las
culturas. La tradicién hipocritica y otros documentos del
drea de la cultura mediterranea perfilaron las condiciones

6  Codigo de Deontologia médica espafiol (13). Arts.10.1 a 13.2,
sobre consentimiento informado; art. 18.2, sobre calidad en la
atencién médica.

de especial intimidad, lealtad y proteccién debidas alos
pacientes” (17). Es una relacién profesional cristalizada
histéricamente, cuyo cardcter moral se presenta bajo
los valores sociales vigentes. Cada médico despliega
su peculiar accion (18) y cada paciente acude con sus
temores, creencias, hibitos de enfermar, entre otros
factores. Una buena aproximacion al diagnéstico de una
enfermedad en un paciente requiere confeccionar el
didlogo cldsico que encuentre el fen6meno patoldgico.
Se conocen diversos modelos de relacién médico-
paciente (19):

* Paternalista: la experiencia del médico es garante para
determinar qué es mejor para el paciente. Aquel es
considerado como un ser superior, sabio o poderoso,
y el paciente, alguien menor de edad, ignorante o
sumiso. La asimetria objetiva no comporta per se un
trato tirdnico. En medicina de emergencias o ante
el rechazo legitimo del paciente a conocer, hay que
actuar desde la experiencia y la ciencia profesional.

* Informativo: se le entrega al paciente la informacién
relevante para que pueda elegir la intervencion y para
que el médico, a su vez, lalleve a efecto. Se asemeja
a un servicio técnico, con ofertas de prestaciones y
satisfaccién de la demanda, sin mayor compromiso,
habitual en situaciones de medicina satisfactiva. Es
origen del sindrome de “estar quemado”, debido
al desgaste personal que supone ser tratado como
mera mercancia por la que se paga (20). Este mo-
delo facilita la hiperfrecuentacion y el abuso de los
recursos sanitarios.

7 Juramento de Hipdcrates y juramento de Avicena. Cédigo de
Deontologia médica espafiol (17, p. 5).
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o Interpretativo: el didlogo esclarece los valores y
deseos del paciente para ayudarle a elegir entre las
diferentes opciones. El médico es un asesor que ofrece
la informaci6n y trata de acoplarse a los deseos del
paciente. Precisa esfuerzo comunicativo bilateral.

* Deliberativo: larelacion clinica viene a ser una ayuda
prestada por el médico al paciente para que pueda
elegir, entre todas las posibilidades y valores presentes,
cudl es la mejor posible. El enfoque holistico de la
atencién primaria (AP) encuentra un marco adecuado
en este cuarto modelo.

Los variados escenarios clinicos, desde una idilica
relacion médico-paciente hasta la atencién mediada
por tecnologia o salud digital, necesitan, por parte del
médico, flexibilidad y experiencia para actuar en cada
contexto clinico. El médico de familia atiende enfermos
en su contexto social o comunitario (21). Péngase como
ejemplo una persona con enfermedad de Duchenne:
se siente débil, su enfermedad le conduce a clausurar
su propia empresa por incapacidad laboral, y enturbia
el horizonte de su boda y futura familia. Se vislumbra
su urdimbre.

En esta peculiar relacién interpersonal brota el consen-
timiento basado en la relacién de confianza mutua, que
no es inferior al CI (22), segtin la profesora Kongsholm®.
E1CI, donde se suministra lainformacién, se diferencia
de otro consentimiento basado en la informacién, donde
esta se facilita para la toma de decisiones por el paciente

8 “la confianza es asf mds rica que la condescendencia y tie-
ne una dimensién normativa [...] eso explica por qué violar
la confianza causa indignacién moral més alli del mero des-

acuerdo” (Kongsholm y Kappe, 22).

o sujeto de experimentacién. La longitudinalidad en
AP sostiene ambos procesos: informar y otorgar el con-
sentimiento. Confianza, autonomia, no manipulacién,
voluntariedad o discrecionalidad son valores morales
del consentimiento por confianza, con una sustantivi-
dad propia que convoca una normativa (Wojtyla, 23,
p- 156): actuar éticamente. El consentimiento emerge
como exigencia de la propia relacién clinica. Tomarlo
ligeramente, como un simple formulario o algo afiadido,
denota graves deficiencias éticas profesionales.

LA AUTONOMIA, VALOR MORAL

De los cuatro principios propuestos por Beauchamp y
Childress en Principios de ética biomédica, la autonomia
goza hoy dia de una preferencia cultural y es tratada
como un valor supremo en las sociedades modernas
(24). Leemos en el Diccionario de bioética:

[...]enlas ultimas décadas, el concepto de auto-
nomia o libertad de accién ha sido, por un lado,
ensalzado hasta llegar al liberalismo radical de H.
Marcuse, o bien, considerado como la esencia de
la existencia humana, como aquello que constituye
al hombre en cuanto tal, como en J. P. Sartre.
Su uso en bioética se inicié aproximadamente
en la década de los setenta, en contraposicion
al modelo paternalista que hasta entonces habia
predominado en medicina. (Simén Vizquez, 1,

pp. 108-109)

El concepto de autonomia de Kant estd en la génesis del
reconocimiento moderno a la dignidad personal —ningtin
ser humano puede ser instrumentalizado— y es fuente
de cohesién social democritica en torno a derechos
fundamentales. La autonomfa intersubjetiva debe con-
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ducirnos al reconocimiento de la vulnerabilidad y de la
propia interdependencia, y generar el respeto hacia el
otro gracias a la solidaridad, a la vivencia civica. La idea
actual que identifica la autonomia con la autoconciencia,
o con una libertad completa del sujeto para vivir ajeno
a cualquier influencia, queda bastante alejada de lo
enseflado por Kant (25), quien vislumbraba un sistema
moral universal basado en la razén.

En el dmbito clinico —encuentro entre alguien vulnera-
ble y alguien que socorre—, la autonomia nutre el acto
moral del consentimiento. La medicina moderna desea
y promueve la mayor independencia en los pacientes
en materias como la vida saludable, la prevencién o
los autocuidados en la enfermedad. Pero es razonable
plantearse si toda demanda del paciente debe ser con-
siderada, en virtud de su autonomia, como el mejor
interés para él. Medicalizacién de la vida o la muerte,
abortos repetidos, destruccién de embriones, muerte
asistida, abuso y consumo insolidario de los limitados
recursos sanitarios, adiccién a opioides para dolor crénico
o précticas de medicina estética perniciosas (26) son
ejemplos dilematicos, al margen de los aspectos legales.
La autonomia, tal como es entendida hoy, presenta
excesos, sea en la consideracién de primer principio
o valor, sea en su aplicacién utilitarista. El utilitarismo
vincula el bien moral de una accién a la estimacién del
mayor bien para el mayor nimero de personas, en con-
traposicion a la accién contraria, sea cual sea el medio
utilizado. Es un sistema relativista y reduccionista que
vincula lo moral a los resultados favorables. La autono-
mia personal serfa, en tltimo término, la que estima el
bien. Este sistema promociona un individualismo que,
finalmente, genera un contexto social insolidario e in-
justo. Ya lo predijo Tudor Hunt en el &mbito sanitario,
con su ley de cuidados inversos (27).

Esa autonomia atomistica del hiperindividualismo pro-
yecta una visién muy restrictiva de la condicién humana,
al no contemplar que la construccién de la propia au-
tonomfa precisa del hecho relacional en nuestras redes
familiares, sociales o culturales. La autonomia relacional
(28), através del ejercicio de nuestra corresponsabilidad e
interdependencia, nos facilita desplegar nuestro sentido y
nuestras capacidades de vida en sociedad, para propiciar
el reconocimiento de valores éticos en la contingencia, la
limitacion o la fragilidad, y nos moviliza hacia el cuidado,
la solidaridad y el porvenir vivido juntos. Cuando una
nifia con sindrome de Down va en autobus a su colegio
y cede el asiento a una anciana, cuando una enferma
en el inicio de un cuadro morboso confusional ofrece
hospitalidad al médico que la visita en su casa, cuando
un nifio de corta edad trata de cerrar la puerta de su
coche tras bajarse para finalizar el atasco momentaneo
que ha causado, estan revelando nuestras capacidades de
hacernos cargo de la presencia y la necesidad del otro,
y poner nuestro esfuerzo en satisfacerlas, como signos
de nuestra condicién humana, al alcance de cualquiera.
La autonomfia relacional también nos abre al reconoci-
miento reciproco entre paciente y profesional médico.
En este sentido, de intersubjetividad y solidaridad, la
propia relaci6n clinica serfa el método de reconocimiento
interpersonal (30). Frente ala tecnificacién y desperso-
nalizacién en el dmbito clinico, se devuelve la centrali-
dad a la persona del paciente, y se valora la compasion
como contrafuerte en la conducta clinica (30, 31). La
AP cuenta con la potencia de las relaciones humanas,
los aspectos familiares o sociales, y los determinantes de
la salud. La consulta vicaria —aquella a la que acuden
familiares delegados tdcitamente por el paciente— es
una muestra. Denota el alto nivel de confianza inter-
personal desplegado en AP. Cuando acontecen graves
problemas de salud, el conocimiento de los valores y
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preferencias de los pacientes y sus familiares —de su
urdimbre— facilita que puedan ser respetados. Ejem-
plo de ello es la asistencia en cuidados paliativos como
situacién de maxima fragilidad y vulnerabilidad, donde
la AP desarrolla su propia terapia de la dignidad (32).

LA PERSONA Y LA ACCION. LA CONCIENCIA MORAL

El modelo explicativo de persona propuesto por Burgos
desde el personalismo integral presenta una base nuclear
de tres dimensiones: inteligencia, voluntad y corazén
(figura 1), expandidas en tres niveles: las capacidades
intelectuales, psiquicas y orgdnicas. Todo estd traspasa-
do por el yo y la autoconciencia de mismidad (Burgos,
33, pp. 63-65). Desde ahi es posible la apertura a otro
yo y otra ipseidad; a la experiencia existencial propia y
ajena; a recoOnoCernos personas, muy distintas de otros
seres vivos o inertes. Diversos pero interrelacionados,
reconocibles para la naturaleza ética del hombre? (34).

Karol Wojtyla considera la subjetividad como camino
para encontrar “lo que es originaria y fundamentalmente
humano, es decir, lo que constituye la originalidad plena
del hombre en el mundo” (Woijtyla, 23, p. 27). Este te-
rritorio conquistado en la modernidad abre un retorno a
lo comiin, alo irreductiblemente humano. Es un hecho
que la modernidad ha marcado una parcelacion entre
lo comiin y fijo en todas las personas —la naturaleza— y

9 “El hombre es un ser productivo que carece de leyes indefec-
tibles para hacer y sacar adelante su vida: ahi estéd la rafz de la
ética [...] cuando el ciervo y el leén se cruzan [...] en la pradera
no pierden el tiempo en dirigirse un saludo, brindarse un trato
exquisito o hablar de la vida buena [...] se enzarzan en una
lucha a muerte por la supervivencia, ejecutan las leyes de su es-
pecie [...]. La vida animal no tiene ética. La humana tampoco:
la humana es ética”. (Del Barco Collazo, 34, pp. 36-37).

Figura 1. Diagrama de la persona de Burgos
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Fuente: Burgos (33).

aquello que puede ser modificado o conquistado desde la
inteligencia y la libertad de las personas —la cultura—'
(35). En los escenarios de las culturas sigue desveldn-
dose una humanidad compartida, pero su rostro estd
difuminado en un barullo coyuntural que, desligado
de lo comiin, presenta en igualdad de valor propuestas
contrarias e incluso atentatorias contra la dignidad, la
libertad y la vida de muchas personas y, atin mas, de la
casa comun, la Tierra. El siguiente desafio serd decretar
la cancelacion de formas de vida humana. La moderni-

10 “4qué es lo propiamente humano, lo dado por la biologia, o lo
determinado por la inteligencia y libertad de la persona? Exis-
ten varias respuestas posibles pero el pensamiento moderno,
en general, lo ha hecho de manera dicotémica, estableciendo
una neta separacién entre naturaleza (lo dado) y cultura (lo
determinado por el hombre)” (Burgos, 35, p. 405-421).
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dad ha menguado la naturaleza comin, reemplazindola
por una interpretacion cultural basada en elecciones
convencionales que constituirfan la categorizacion como
persona. El hecho de que los actos éticos y responsables
sean una parte de las acciones puede haber introducido
sesgos en el concepto actual de persona. La equipara-
ci6én moderna de la autoconciencia con la autonomia
potencia esa gran brecha identitaria. La mayor o menor
penetracion de la accién consciente en la biografia de
la persona determinarfa su mayor o menor pertenencia
al género personas (36). Todo lo que en el hombre es
pasivo, que suele asimilarse a la dimensién orgdnica o
aun a la psicoldgica inconsciente, ha llegado a ser negado
como personal en algunas corrientes antropolégicas: lo
pasivo quedarfa como un mero instrumento maleable
para las intenciones superiores de la autonomfa. Que no
seamos conscientes de un acto orgénico, como respirar o
digerir, o de un acto psiquico, como una idea redundante
o una emocién latente, no implica que esas acciones
no sean nuestras o de otros, o que no deban calificarse
como personales'! (37). Planteamientos asi subyacen en
la raiz de éticas contractualistas o individualistas, y se
encuentran en posturas eugenésicas o eutanésicas sobre
personas muy enfermas.

Los estudios personalistas nos muestran a la conciencia
como la dimensién que unifica toda la experiencia del
hombre. Sobre ella se traban los tejidos biograficos

11 “Seria completamente erréneo pensar que las sensaciones cor-
péreas de los hombres son las mismas que las de los animales
ya que el dolor corporal, el placer y los instintos que experi-
menta una persona poseen un cardcter radicalmente diferente
del de un animal. Los sentimientos corporales y los impulsos
animales en el hombre no son ciertamente espirituales, pero
son sin lugar a dudas experiencias personales”. (Von Hilde-
brand, 37, p. 62).

del yo, la libertad, la afectividad, el conocimiento o
la intelectualidad, en definitiva, toda la persona'®. La
conciencia nos permite conocer la accién que desarro-
llamos —consciencia de la accién— y simultdneamente
conocer que estamos actuando —acto consciente—, pero
no genera el conocimiento. Esto lo hace la inteligencia,
apoyada en otras dimensiones, como la sensibilidad o
la afectividad. En cambio, la conciencia refleja el acto
conocido y modula la mayor o menor penetracién en
este. Igual experiencia tenemos con nuestras sensa-
ciones o emociones: las sentimos y somos conscientes
de que las sentimos. Es cldsica la diferenciacién entre
actos humanos conscientes y actos que suceden en el
hombre en un modo no consciente, pero susceptibles
de elevarse al modo consciente. Los primeros llevarian
la carga moral por ser acciones libres, y los segundos
suceden en razén de la organicidad o la vitalidad, sin
participacion de la voluntad o de una intencién personal.
En términos personalistas, los primeros serfan los pro-
pios de la accion: el hombre es sujeto activo y de modo
reflejo es consciente de su actuar. Los segundos serfan
los propios de la activacion: la conciencia reflejarfa las
dimensiones pasivas que suceden sin accién del sujeto
y ademds sin requerir la conciencia.

Wojtyla acometié una aproximacién fenomenoldgica
a la accién en sentido moderno, implicando todas las
dimensiones de la persona. A través de la accién se
objetiva la persona, se autoconoce y se autodetermi-

12 “El hecho de introducir el aspecto del fenémeno del acto
humano en el campo de la investigacién fenomenolégica, asi
como emerge de lo especifico de la persona, podria significar
la reivindicacién de la completa implicacién del ser humano
en la toma de decisiones, sobre todo contra las aproximaciones
reduccionistas que prevalecen hoy en relacién al obrar huma-
no”. (Wojtyla, 23, p. 155).
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na, lo que a su vez modifica su entorno. Sonreir a un
enfermo puede colmarle de alegria una penosa tarde.
Sonreir un enfermo puede llenar de dulces recuerdos
a su cuidador. La accién presenta dos dimensiones: la
objetividad o transitividad de la accién —dimension in-
tencional de la libertad—: la accién por la que yo actiio
me acompafia, a la vez que se distingue de mi como un
hecho objetivo capaz de modificar el &mbito donde yo
actiio; y la subjetividad —dimensi6én autodeterminativa
de la voluntad—: el sujeto actuante es modificado por la
accion, que le permanece intransitiva de modo reflejo.
La accién es expresion de la subjetividad personal y, en
dltimo término, con la accién se busca una trasforma-
cién personal siguiendo un bien'. La persona con una
enfermedad neurodegenerativa se agota con el esfuerzo
de tragar para nutrirse, y al mismo tiempo se enriquece
con el momento familiar que pasa con quien le alimenta.
Lo mismo podemos decir de la sonrisa de un enfermo
extremadamente limitado con pardlisis cerebral, del
llanto del nifio pequefio cuando no siente a su madre
cerca o del apret6n de manos de alguien estuporoso. La
accion compete a toda la persona en forma unitaria e
integral por un empefio vital de la persona; es integracion
psicolégica que permite hacer aquello que realmente
se quiere hacer, fruto del aprendizaje mayor, menor o
intuitivo; y es, también, integracién moral: es més facil,
cada vez, querer y hacer las acciones buenas, los actos
virtuosos. Ambas son tareas para todalavida. Y, a su vez,
cada unaaislada, por cierta autonomia que tuviera, no es
suficiente para originar la accién integral. No es posible
predicar honestidad mientras se encubren agresiones a
la libertad de otros, por ejemplo.

13 “La persona no es meramente estructura, es dinamismo y ac-
tividad, es accién. La persona obra y, mediante su accién, crea
un mundo insospechado que transforma la entidad de las co-
sas”. (Burgos, 33, p. 219).

La acci6n es conocida por el yo en la conciencia (38).
Este reconoce la accién consciente mia, realizada por
mi®. La conciencia, integrada en el yo, viene a ser
testigo entre el sujeto que actiay el sujeto que conoce
que actda; consigue la unificacién de todas las dimen-
siones humanas cuando actualiza —autoconciencia— las
activaciones de las dimensiones pasivas de la persona:
es la subjetividad al completo. La conciencia posibilita
nuestro yo biografico desde relatos de nuestros mayores
o desde periodos de baja conciencia, como el dormir o
el delirio; es estable en la autorreferencia al yo; incluso
cuando erramos y somos conscientes del error mucho
tiempo después, cuando actuamos con dudas o coaccio-
nados, cuando presentamos alguna enfermedad orgénica
o psiquica que nos reduce el campo de lo consciente,
es lo dltimo que expresamos, el yo estoy, yo soy. Toda
mi vida la explico desde mi posicién de yo-conciencia.

Es experiencia personal que tomar conciencia de la
accién moral estd sustentada en la propia causalidad
personal. La conciencia testifica nuestra autoria en
el horizonte de la propia libertad'®. Cuando notamos
presioén o coaccién sobre nuestra conciencia, nos desmo-
ralizamos al no poder actuar desde nuestra experiencia
del deber moral. Y en nuestra conciencia nos recono-
cemos sujetos de todos nuestros actos, aun los malos,

14 “La consciencia nos permite no solo asomarnos al interior de
nuestras acciones (introspeccién) y de su relacién dindmica
con el propio ‘yo’, sino también experimentar estas acciones
como actos y como nuestras”. (Wojtyla, 38, p. 86).

15 “La consciencia es el 4mbito en el que el propio ‘yo’, a la vez
que se manifiesta en toda su especifica objetividad (en concre-
to, como objeto de autoconocimiento) experimenta en toda su
plenitud su propia subjetividad”. (Wojtyla, 38, p. 85).

16 “La libertad es palabra médgica que convoca los corazones. ..
La libertad parece tocar el niicleo de la persona de un modo
més decisivo que el de la inteligencia” (Burgos, 33, p. 165).
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y esto es continuo en nuestra vida, sean cuales sean las
condiciones de esta. Wojtyla sefiala esta experiencia
moral como el momento constitutivo de la moralidad;
cuando la conciencia comprende que la accién que
realiza es buena o mala y que causa al sujeto hacerse
bueno o malo'™ (39). Convocando a nuestro corazén, la
accién moral se verifica en el querer, esencialmente'.
Todos tenemos este conocimiento'® (40). Se trata de la
norma moral: hacer lo que es bueno o malo, porque se
conoce lo que es bueno o malo, que posibilita hacerse
una persona buena o mala. La experiencia moral remite
a las realidades de los valores o principios morales, que
pueden ser categorizados desde la misma experiencia®.
Las normas morales surgen del conocimiento y la vivencia
del verdadero bien. Un deber sin referencia a la verdad
sobre el bien no es mas que deber por el puro deber.

17 “La experiencia de esta causalidad de la persona, es la que
estd en la base de todo acto ético. La persona vive el ‘bien’ y
el ‘mal’, porque se vive a si misma como causa eficiente de sus
actos”. (Wojtyla, 39, p. 213).

18 “La experiencia ética, ese conjunto que todo hombre conoce
de la propia experiencia interna, no tiene una estructura prin-
cipalmente emocional, aunque sea necesario admitir que el
coeficiente emocional tiene un papel importante. El momento
estructural central de la experiencia ética es el querer”. (Wo-
jtyla, 39, p. 211).

19 “Aquellos que militan contra los prejuicios de clase, la discri-
minacién racial, el genocidio en masa, el colonialismo, el im-
perialismo o la guerra atémica, actian con la firme conviccién
de que estas cosas estin mal, aun cuando un grupo particular o
un gobierno o una ley las apruebe; que estdn mal siempre y en
todas partes; que estdn mal en si y que ninguna voluntad —ni
colectiva ni individual— puede hacer que estén bien”. (Burke,
40, p. 23).

20 “La experiencia de la moralidad se identifica con la experien-
cia del hecho de que soy —o mejor, me hago— bueno o malo a
través de las acciones y que en esta experiencia estd compren-
dido el deber: el deber de ser y hacerse bueno, el deber de no
ser y de no hacerse malo”. (Woijtyla, 23, p. 236).

Esto permite la justificacién moral de cualquier tipo
de totalitarismo. Y un bien sin referencia a la verdad es
un relativismo moral. Se potencia en este escenario el
poder de unos sobre otros, la alienacién del hombre:
no ser capaz de ser responsable de sus acciones. Sin
embargo, el fenémeno de la experiencia moral muestra
que el hombre tiene la vivencia de su responsabilidad.
La conciencia moral actda comprobando el verdadero
bien en la accién y estableciendo el deber correspon-
diente a ese bien o valor. En un segundo momento hace
depender la accién de la verdad conocida —autodeter-
minacion o libertad de la voluntad respecto al verdadero
bien en la verdad—. La conciencia —intelectiva, volitiva
y afectiva— descubre las normas en el orden objetivo
personal e interpersonal; no las crea. La autonomia es
eleccién entendida y la libertad, eleccién amada. Para
Wojtyla, la conciencia moral hunde sus raices en el
hecho objetivo ontolégico de la realizacién personal
de si mismo mediante la accién: la autorrealizaciéon
personal, encauzada en el curso temporal y progresivo
de la vida humana. Cualquier persona es capaz de la
autodeterminacién, capaz del esfuerzo de captar los
valores morales, con independencia de sus cualidades,
razén de edad o capacidad intelectiva concreta. La ética
moderna necesita remitir a un nivel ontolégico del ser,
para salvar el enorme salto que la limita, esto es, pasar de
la comprensién del fenémeno moral a la interpretacion,
segin Wojtyla. En el orden moral, el fen6meno es la
observacién de la experiencia moral, no son posibles los
hechos experimentales. De hechos naturales no pueden
extraerse conclusiones morales. Muchisimas personas
sufren a solas con su conciencia la falla de objetividad
en las éticas modernas. Experimentan la atraccién de
ser buenas personas, pero flaquean ante multiples espe-
jismos. Entre los mds atrayentes sobresalen, sin duda,
los utilitaristas y hedonistas, que reducen alas personas
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a elementales consumidores de bienes placenteros. El
trabajo, accién suma dignificante, se convierte en un
mero producto de transaccién econémica. Hay una
extraccién del nicleo de la conciencia, también de
la moral, hacia el exterior personal, ya estudiada y
descrita por las llamadas ciencias de la moralidad,
como la sociologia o la psicologia, en los fenémenos
sociales de la desmoralizacién o deconstruccién perso-
nal —la despersonalizaciéon—*' (41).

ETICAS EN CIENCIAS DE LA SALUD. LA DISCAPACIDAD

Cabria considerar que las ciencias biomédicas tratarian
sobre los cuerpos biolgicamente dafiados y las mentes
alteradas, pero, por lo expuesto anteriormente, es obvio
que la atencién principal son las personas (Beauregard,
42, pp. 33-34). Medicina centrada en las personas como
base de un proceso de nueva humanizacion frente a la
fascinacién y los excesos de las biotecnologias, algo que las
neurociencias van demandando. Cuando la modernidad
revel6 el mundo interior subjetivo, alz6 una barrera con
el mundo exterior objetivo. Esto distrajo tanto que, para
muchos, no existe una integraciéon personal de cuerpo,
mente y racionalidad. Karol Wojtyla descubre que preci-
samente a través de la accion personal, iluminada por la
autoconciencia, es posible llegar al nicleo personal y al
plano interseccional entre subjetividad y objetividad. La

21 “Nos hallamos en una situacién en la que se nos incentiva y
predispone a actuar de manera egocéntrica y materialista.
Porque esta clase de comportamiento resulta indispensable
para conservar la buena marcha de nuestro tipo de economia,
la economia consumista” (Sobre la educacién en un mundo
liquido, 2013, p. 41). “La plena satisfaccién del placer del con-
sumidor significa la plenitud vital. Compro, luego soy. Com-
prar o no comprar, esta es la cuestién” (Extrafios llamando a la
puerta, 2013, pdg.100; Rodriguez Esteban, 41).

interfaz de la conciencia posibilita encontrar lo genuino

de la persona-sujeto® 24,

La ética del utilitarismo postula que aquellos capaces de
estimar lo mds til serfan los auténticamente capaces de
decisiones morales, los auténticamente personas. Evitar-
se el sufrimiento y garantizarse la felicidad a través del
ejercicio de la autonomia serfa el bien moral. Esta ética
subyace en la metodologfa principialista. La aplicacién
de sus cuatro principios éticos bdsicos se ha revelado
excesivamente dilematica, racionalista e ignorante de
otras dimensiones de la autoconciencia: afectos, psiquis-
mo identitario, entre otras. El principialismo exige partir
de un juicio exclusivamente racional, aprioristico, con
el empleo de una incondicional capacidad de decisién,
en virtud de una autonomia personal entendida como
una libertad plena (42, pp. 33-34), que finalmente se
impone sobre los otros principios (43). Obviamente, en
larelacién médico-paciente no es verificable este arque-
tipo de personas. La ética principialista, muy difundida
en la literatura biomédica, es insuficiente en escenarios
clinicos como la AP.

22 “La conciencia es el 4mbito en que el propio Yo, a la vez que
se manifiesta en toda su especifica objetividad —en concreto
como objeto de conocimiento—, experimenta en toda su ple-
nitud su propia subjetividad” (Woijtyla, 38, p. 85).

23 “El hombre tiene mds vida que cualquier otro ser en la tie-
rra. Se ahoga sin libertad y siente su ausencia como cadena
opresora. Tiene mds vida y por eso muere mds. Su pérdida
empobrece al mundo” (Del Barco Collazo, 34, p. 37).

24 “La persona es un ser digno en si mismo, pero necesita entre-
garse a los demds para lograr su perfeccién, es dindmico y activo,
capaz de transformar el mundo y de alcanzar la verdad, es espiri-
tual y corporal, poseedor de una libertad que le permite autode-
terminarse y decidir en parte no solo su futuro sino su modo de
ser, estd enraizado en el mundo de la afectividad y es portador y
estd destinado a un fin trascendente” (Burgos, 33, p. 37).
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Para solventar estas limitaciones, surgieron otras meto-
dologias, como la de Jonsen, que ha tenido una mayor
aceptacién en el contexto iberoamericano, posiblemente
por seguir las fases del razonamiento clinico, y tratar de
articular las indicaciones médicas, las preferencias del
paciente en sentido amplio, la calidad de su vida contex-
tualizada desde su subjetividad, junto a otros factores,
como preferencias de familiares, etcétera (44, 45).

También existen propuestas personalistas con principios
éticos basicos, en analogfa al principialismo, si bien su
fortaleza no surge de una ética de minimos en un mundo
plural, sino del reconocimiento de la persona, sujeto
con dignidad intrinseca durante todo el recorrido de
su biografia (42, p. 112). Estos principios son: 1) cen-
tralidad de la vida humana y su respeto incondicional;
2) totalidad terapéutica como limite para la no malefi-
cencia y la beneficencia; 3) libertad y responsabilidad
como expresion personal de pacientes y profesionales
sanitarios; y 4) solidaridad-subsidiaridad como expresién
de la justicia social (46).

La doctora Costa propone una metodologia ética para
la toma de decisiones basada en la teorfa del reconoci-
miento mutuo de Axel Honneth (29). El reconocimiento
es aplicable en tres esferas: relacién médico-paciente,
derechos de los pacientes y respeto a las identidades
singulares personales. La teoria incorpora dimensiones
personales como la autoconciencia o la biografia, y las
interrelaciones suscitadas por la compasion y la solida-
ridad, tan propias de las ciencias de la salud.

Las organizaciones sanitarias influyen, sin duda, en la
trascendencia ética de las acciones clinicas. El marco
de la AP —longitudinalidad, continuidad asistencial y
accesibilidad— se encuentra muy violentado cuando el

sistema prioriza criterios utilitaristas o mercantilistas: mas
por menos, satisfaccién del ciudadano, etcétera. Consul-
tas de escasos minutos para el paciente, sin fidelizacién
ni seguimiento, no pueden sino generar una asistencia
rdpida, superficial y burocriética, que contrasta con el
modelo deliberativo propuesto para este nivel asisten-
cial, que precisa una base de tiempo de conocimiento
mutuo, de ocasiones para demostrarse confianza, de
vida personal transformada en profesional. La situacién
hospitalaria resulta més critica, pues la interaccién con
los pacientes es més efimera, lo que aumenta los riesgos
de medicalizacién y de decisiones maleficentes® (47).

Los pacientes toman sus decisiones motivadas por la
esperanza de curarse y por el temor al sufrimiento en
la enfermedad, con la graduacién que la gravedad del
ente morboso presenta. El paciente conoce el valor
de bondad de sus esperanzas, de la veracidad y de la
confianza, y muestra correspondencia al médico que le
atiende. El conocimiento que prestan los pacientes es
el “conocimiento espontineo o comun, el conocimiento
que una persona normal adquiere con su capacidad
cognoscitiva” (Burgos, 48, pp. 229-229) el cual “no es un
conocimiento elemental sino en términos wojtylianos,
el ejercicio conjunto de la actividad experiencial y de la
comprensién, cuyo resultado variard con la edad, capa-
cidad y circunstancias personales” (Burgos, 38, p. 229),

25 “[...]juegala pérdida del ideal histérico de médico de cabece-
ra, del médico amigo —en Espafia sustituido por los médicos
de atencién primaria, rama ejemplar de nuestra préictica—,
algo frecuente en muchos paises, o su sustitucién por la aten-
cién directa del especialista, con frecuencia un desconocido
en quien poner nuestra confianza. No es raro, pues, que el
paciente se siente distanciado del médico ni que el médico,
sintiéndose mero instrumento del paciente, también lo haga”
(De Santiago, 47, p. 51).
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de manera que no depende exclusivamente de mayor o
menor inteligencia, sino que integra el resto de dimen-
siones de la persona. Sabiendo que va a doler, libremente
se confia el brazo dislocado al médico rehabilitador. Una
paciente togolesa confiard en un médico espafiol que le
prescribe una trasfusién sanguinea urgente, aun cuando
la comunicacién esté limitada por la lengua. Una mujer
analfabeta puede ser la mejor cuidadora de su esposo
con demencia. Un nifito ciego puede correr divertido
hacia el sillén del oculista.

La discapacidad, condicién priorizante en la actuacién
sanitaria cuando descubre una situacién de vulnera-
bilidad que la motiva por compasién y solidaridad,
soporta actualmente una situacién controvertida: el
reconocimiento de la dignidad y de los derechos de las
personas con discapacidad frente a la extendida idea
utilitarista-liberal de wrong lives —o vidas no merece-
doras de ser vividas—. Tomemos en consideracién el
hecho de c6mo son rechazadas y terminadas muchas
vidas prenatales con sospechas de diagndsticos graves
(49), con lo que se les niega la condicién de pacientes,
frente alalegislacion y los esfuerzos de la sociedad civil
por facilitarles una igualdad de oportunidades tras su
nacimiento. El concepto de wrong lives ya estuvo presente
en leyes eugenésicas de Estados Unidos y Alemania que
pretendian limpiar la sociedad de “imbéciles” o disca-
pacitados. La versién moderna de la eugenesia liberal
llegaria a justificar el infanticidio de hijos gravemente
discapacitados, segin el bioeticista Peter Singer, e in-
cluso en un momento anterior al nacimiento, segﬁn la
formulacién del principio de beneficencia procreativa
de Julien Savulescu. La Convencién de las Naciones
Unidas sobre las personas con discapacidad (50) apela
al reconocimiento de la variedad de sus capacidades y
de la dignidad de todas las vidas; Reclama los recursos

necesarios para garantizar los mismos derechos, aten-
cién de igual calidad y sin discriminacién posible por la
discapacidad, con actuaciones especificas para paliarla
integralmente; especialmente, llama a los profesionales
a que sostengan un alto nivel ético en las atenciones que
prestan a estas personas con respeto a su consentimiento
informado ylibre. El Comité de Bioética de Espafia tuvo
que hacer una llamada y recomendar la adaptacién de
la legislacion espatiola a la convencién (51).

Las distintas actuaciones sanitarias pueden ser sencillas,
como control de sintomas o pruebas diagnésticas poco
invasivas, en las que el consentimiento suele ser por
informacién y confianza. Generalmente, basta indicar
en la entrevista clinica su conveniencia, para que el
paciente asienta. Otras medidas precisan mds conside-
racion, bien por ser muy agresivas, bien por existir una
altisima incertidumbre en sus hallazgos diagnésticos o
eficacia terapéutica. En esos casos, la deliberacion debe
contemplar elementos de la relacién médico-paciente
y el concurso de familiares o representantes legales.
Hay pacientes con una cambiante y terminal situacién
clinica con la que es razonable plantear una adecuacion
de tratamiento y cuidados, o atender a la legitima peti-
cién del paciente de rechazar un tratamiento. Un caso
especial se produce cuando un enfermo de ELA, ya en
fase refractaria, rechaza el tratamiento de la ventilacién.
Inmediatamente se precisa una sedacién para paliar la
disnea-apnea que sufrird. En estas situaciones finales,
el consentimiento estd anudado a la relacién clinica de
estos pacientes con casi todos los terapeutas. Algo similar
acontece en personas con enfermedades neurolégicas
avanzadas o en la senilidad muy avanzada. La relacién
clinica puede ser la clave para conocer al paciente, sus
preferencias y sus decisiones antes del deterioro final.
Si una paciente muy anciana con anemia en rango
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transfusional rechaza el ingreso hospitalario, cuando le
acontezca un empeoramiento, mantener el respeto a su
decision debe ser la premisa para organizar los cuidados,
y asi moderar tanto la inercia activista como la demanda
de la familia para forzar el ingreso. Como también lo es
indicar el ingreso cuando el paciente estd deterioran-
dose sin que su enfermedad lo justifique, pues puede
beneficiarse del tratamiento de alguna patologia aguda
intercurrente. Todas las respuestas que anteriormente
nos haya facilitado serdn elementos en estas decisiones.
En una medicina tan tecnificada, protocolaria y defensiva,
sin duda, un habito debe ser siempre conocer las pre-
ferencias de los pacientes para actuar prudencialmente
(14). El rechazo activo a la alimentacién e hidratacién,
y la peticién de suicidio asistido o eutanasia pueden
aparecer en decisiones de personas con discapacidad o
en situacién terminal. La experiencia de muchos pro-
fesionales muestra que son pocos los pacientes que se
plantean frfa y racionalmente estas peticiones. Quizi esto
esté influido por las relaciones interpersonales de reco-
nocimiento mutuo y de apoyo, mediando la compasién y
la solidaridad, que proporcionan un ambiente humano
para vivir la vida hasta el final®® (52). Es duro no contar
con estos apoyos, no saberse querido ni necesitado por
nadie. Los movimientos asociativos a favor de la euta-
nasia y el suicidio asistido apelan al supuesto derecho a
decidir acerca de la propia biografia, sobre todo en un
contexto de sufrimiento e indignidad. Propagan la idea
de vidas indignas.

26 “gha visto usted? He tenido que pedir la eutanasia para que
empiecen a interesarse por mi”.
“[...] dado que la relaci6n terapéutica es una relacién humana,
tengo el convencimiento de que el médico debe involucrarse
enteramente, con las tres dimensiones constitutivas de su ser”

(Devos, 52, p. 200).

Ciertamente, las personas con discapacidad tienen el
reto de superar una prejuiciosa mentalidad eugenésica
contra ellos”. No puede descalificarse una vida por sufrir
discapacidad congénita o adquirida, por la sencilla razén
de que no puede predecirse el porvenir de las personas,
no puede encasillarse su propia autodeterminacion
dentro de su vida, no puede negérsele la expansion del
corazén dentro de una piel limitante. Los actos de las
personas manifiestan la persona, pero no son la perso-
na. Los enfermos graves o con discapacidad pueden
decidir con la misma experiencia moral que las demés
personas desde su autoconciencia —yo libre con motor
propio—, si bien las decisiones han de tomarlas sobre
peculiares asuntos que les conciernen: esforzarse o no
en la rehabilitacién, aprender la lengua de signos o el
Braille, lanzarse a respirar cuando la enfermedad ya le
tiene postrado o casarse con una expectativa de vida de
escasas horas en un hospital. Toda su subjetividad estd
en contacto con los sanitarios que le atienden, de ahi que
tratemos con igual respeto a las personas inconscientes,
sus cuerpos dependientes o la situacién de dltimos dfas.

27 “Disabled lives are lives, and are charged with inherent dig-
nity. Most people with disabilities don’t wish they had never
been born; most people with disabilities contribute to the
world they inhabit; most people with disabilities both give
more to and get more from life than their nondisabled peers
may be inclined to guess. Some have rich lives despite their
disability, but others would say they have rich lives at least in
part because of their disability” (“Las vidas con discapacidad
son vidas, y estin dotadas de una dignidad inherente. La ma-
yorfa de las personas con discapacidad no desean no haber
nacido nunca: la mayorfa de las personas con discapacidades
contribuyen al mundo donde habitan; la mayoria de las perso-
nas con discapacidades regalan més y consiguen mds de la vida
que sus iguales no discapacitados puedan atreverse a imaginar.
Algunos tienen vidas ricas a pesar de sus discapacidades, pero
otros podrian decir que tienen vidas ricas al menos en parte
por su discapacidad”) (Solomon, 15).
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CONCLUSIONES

El consentimiento representa, por una parte, el esfuerzo
de la profesion médica por reconocer las preferencias del
paciente y, por otra, la carga que los pacientes asumen
al participar en la toma de decisiones sobre actuaciones
que les atafien. A la bondad de esta actuacién tiene que
asentir el paciente o rechazarla si muestra unos objetivos
perniciosos. Esto le obliga a una accién moral.

Los sistemas satisfactivos y utilitaristas proponen la au-
tonomia racional y la conciencia plena como los criterios
personales que abren la posibilidad de una accién moral;
el consentimiento y el sentido tltimo de la bondad de
una accién sanitaria. Aquellas personas que no puedan
elegir por situacién de edad, discapacidad o inconsciencia
permanente carecen de la expresion de su autonomia.
Para estas corrientes, dichas condiciones negativas serfan
rechazables, y quienes las padecen, las wrong lives, no
tendrian la misma exigencia de respeto moral por parte
de los sanitarios que las personas plenamente auténomas.
El utilitarismo genera discriminacién y trato injusto.

La valoracién de los actos personales para el consenti-
miento desde la intersubjetividad de paciente y médico
es posible, asi como el reconocimiento de la norma
ética personalista que lleva a tratar a los demds como
a uno mismo mediante los movimientos de compasién
y solidaridad. En los enfermos, la subjetividad es mds
palpable en los planos psiquicos y corporales que en
personas sanas, y la relacién clinica suele lograrse con
unos niveles muy bdsicos de necesidades y de confianza.
Las normas de confianza, veracidad o confidencialidad
aparecen nitidas. De todos los modelos de accién y re-
lacién clinica, el deliberativo puede garantizar mejor el
respeto a la persona y a la dignidad del paciente, pues

estd basado en el reconocimiento subjetivo mutuo. El
consentimiento por confianza e informacion es verificable
también en personas en situacién de vulnerabilidad o
discapacidad, atendiendo ala expresién de su subjetividad
—yo autoconsciente—, autodeterminante. Esta aproxi—
macién es explicada por los personalistas, al integrar en
lapersona las dimensiones nucleares afectivas, volitivas
e intelectivas en los niveles orgdnicos, psicoldgicos y
puramente espirituales. Toda la persona es referida a la
autoconciencia o yo que soporta la vida biogrifica, la vida
moral o autodeterminante y la vida organica. El persona-
lismo posibilita el acercamiento a la subjetividad y desvela
el cardcter personal en todos los pacientes, incluidos los
que tienen una situacién de discapacidad congénita o
adquirida. Los principios personalistas pueden favorecer
ese reconocimiento y la ética de los cuidados.
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