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RESUMEN

Este capitulo comienza con una serie de distinciones entre los diferentes conceptos (o familias de
conceptos) de autonomia que estan presentes en la teoria y la practica de la bioética. Su estudio nos
llevara a los desarrollos que se estan produciendo en dos partes de la bioética, la ética asistencial
por un lado, marcada por el hecho de la dependencia de los pacientes y usuarios de los servicios
sanitarios, y la ética de la investigacion por otro, marcada por la vulnerabilidad de los sujetos. Este
trabajo examina el diferente funcionamiento del principio de autonomia en estas dos ramas de la
bioética, a la vez que intenta explorar sus posibles conexiones. Aunque son terrenos distintos (la
asistencia sanitaria no es una ciencia, sino una practica o un arte, mientras que la investigacion
biomédica si aspira a ser cientifica), llevamos algunas intuiciones sobre la autonomia procedentes
de la primera al terreno de la segunda, especialmente las que enfatizan la naturaleza interactiva y
relacional de su ejercicio. Que la autonomia sea siempre relacional es algo mas facil de ver en ética
asistencial, pero no tanto en ética de la investigacion. Por mas que la autonomia en ética de la
investigacion sea mas formal y menos personal, nuestra tesis de fondo es que necesita integrar
ciertos aspectos de la asistencial, que afectan sobre todo a cémo entendemos la autonomia del
paciente o sujeto de investigacion en relacion con los profesionales sanitarios o investigadores que

le atienden.

PALABRAS CLAVE: autonomia personal, autonomia relacional, autonomia naturalizada, ética

asistencial, ética de la investigacion.

I. INTRODUCCION

En su libro Autonomy and Trust in Bioethics (2002)! Onora O’Neill advertia que en el corazon
mismo de la gobernanza de la biomedicina se ha hecho fuerte una determinada concepcion de la

autonomia (que ella denomina autonomia individual), que amenaza la creacion y el mantenimiento

YO’NEILL, O. Autonomy and Trust in Bioethics. Cambridge: Cambridge University Press, 2002.
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de un valor clave en estas practicas como es la confianza. Segun O'Neill, las demandas de
autonomia individual, en particular de la autonomia del paciente y la autonomia reproductiva, han
aumentado sin cesar en las ultimas décadas pero no pueden, por si solas, proporcionar un punto de
partida suficiente y convincente para la bioética. Solamente un patrén ético mas robusto, que ella
encuentra en lo que denomina autonomia de principios, de clara inspiracion kantiana, puede hacer
que autonomia y confianza no sean solamente compatibles, sino que incluso se refuercen

mutuamente.

Apenas unos meses después, Gerald Dworkin cuestionaba el nicleo mismo de la tesis de
O’Neill de una manera bastante dura y polémica en la revista Hastings Center Report*. En
Autonomy and Trust... O’Neill aporta numerosas encuestas e informes que certifican un aumento de
la desconfianza entre los usuarios del sistema sanitario, y Dworkin lo reconoce y los da por buenos,
pero el punto de desacuerdo llega a continuacion. Y es que O’Neill vincula esta disminucion de la
confianza con el aumento de la autonomia individual, pero “no produce ni una pizca de evidencia
para apoyar la inferencia causal en cuestion™. Segun Dworkin, O’Neill trabaja con “ideas
equivocadas” sobre la autonomia, ya que no hay prueba empirica alguna de que una cultura de la
desconfianza se abra paso en la medida en que los individuos gocen de mayor independencia, y
O’Neill no aporta ninguna. Antes al contrario, para Dworkin la mejor manera de construir un
ambiente de confianza entre las personas empieza por respetar su derecho y su capacidad para
determinar por si mismas el tipo de vida que quieren llevar. “Aparte de eso” —concluye—, “la
cuestion de qué ideal de autonomia es el que mejor fomenta una actitud de confianza en el ambito

de la atencién médica es una cuestion empirica sobre la que, creo yo, sabemos muy poco™.

Esta polémica nos sirve para comprobar que en la teoria bioética hay diferentes formas de
entender la autonomia, distintos ideales en pugna. Empezaremos con una de las teorizaciones sobre
la autonomia mas exitosas, la de Dworkin (autonomia personal). Repasaremos la autonomia de
principios que O’Neill nos propone como alternativa (autonomia moral). Analizaremos a
continuacién la denominada autonomia relacional, un modelo paraguas que recoge muchas de las
criticas realizadas a la concepcion dominante. Esta concepcién también estd sujeta a criticas
procedentes de las neurociencias, que rebajan en gran medida sus pretensiones de racionalidad
(autonomia naturalizada). En ninglin caso pretendemos que esta taxonomia sea exhaustiva; hay
conceptos de autonomia que quedan fuera de nuestra clasificacion, o que caen dentro de mas de una

categoria. Lo que pretendemos es identificar sus fortalezas y debilidades en dos terrenos distintos

2DWORKIN, G., Can you trust autonomy?, The Hastings Center Report 33(2), 2003, 42-44.
3 bid., 43.
4ibid., 44.



como son la ética asistencial y la ética de la investigacion, y elaborar algunas implicaciones. A
pesar de sus diferencias, defenderemos que el principio de autonomia como se entiende actualmente
en ética de la investigacion necesita importar algunos rasgos de la autonomia tal como se articula en

ética asistencial.

II. TEORIAS DE LA AUTONOMIA EN BIOETICA
I1. 1. La autonomia personal o individual en Dworkin

Debemos a Dworkin uno de los desarrollos tedricos mas exitosos e influyentes de la idea de
autonomia personal, hasta el punto de que ha sido tomado como representativo o estandar para
aquellos que escriben desde posiciones naturalistas®. Dworkin busca describir como la autonomia es
ejercida, y lo hace analizando un atributo distintivo real de las personas como es su estructura
motivacional, esto es, la capacidad que tienen los individuos para reflexionar y evaluar criticamente
sus preferencias, deseos, intereses, etc., asi como de distanciarse de ellos y, tal vez, cambiarlos. Es
caracteristico de las personas, y parece ser una capacidad humana distintiva, ser capaces de

desenvolverse en este tipo de actividad®.

Su modelo descansa por tanto en las nociones de deseos de nivel bajo y nivel alto (o deseos
de primer y segundo orden). Los deseos de primer orden tienen como objeto las acciones del
agente: un deseo de hacer (o no hacer) X o Y; los deseos de segundo orden, por el contrario, tienen
como objeto los deseos de primer orden: un deseo de desear (o no desear) hacer X o Y. Segun
Dworkin, el agente se comportara de modo auténomo cuando, tras reflexionar criticamente sobre un
deseo de primer orden, aprueba o rechaza satisfacer ese deseo y actua en consonancia a esta
reflexion de segundo orden, es decir, cuando aquello que genera sus acciones es una sincera

expresion de creencias y valores de mas alto nivel.

La estrategia de Dworkin es atractiva porque incorpora las influencias emocionales y
volitivas en la toma de decisiones, a la vez que subraya la importancia del componente racional
como elemento definitorio de la nocion de autonomia. Resefiable es también que para Dworkin ser
autbnomo no supone comprometerse con un conjunto especifico de acciones. El contenido o la

calidad de las decisiones y acciones que el agente moral lleva a cabo tras ese ejercicio dialdgico

5 ¢f FELSEN, G. y P. B. REINER. How the neuroscience of decision making informs our conception of
autonomy. AJOB Neuroscience 2(3), 2011, 3—14. También MULLER, S. y H. WALTER. Reviewing
Autonomy: Implications of the Neurosciences and the Free Will Debate for the Principle of Respect for the
Patient’s Autonomy. Cambridge Quarterly of Healthcare Ethics 19, 2010, 205-217.

S DWORKIN, G. The Theory and Practice of Autonomy. Cambridge: Cambridge University Press, 1988, p. 15
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consigo mismo no es relevante para definir el mayor o menor grado de autonomia. Lo contrario
supondria a juicio de Dworkin perder una dimensiéon crucial de la vida de las personas, que a
menudo aceptan identificarse con influencias externas, asimilarlas y verse a si mismas como el tipo
de personas que desean ser conducidas de esa manera. “Una persona que desea estar restringida de
algiin modo, ya sea por la disciplina de un monasterio, el régimen de un ejército, o incluso por la

fuerza, no es, solo por ello, menos auténoma’”’.

Dworkin rechaza las concepciones que defienden una «independencia sustantiva» como
criterio para la autonomia, y no solo porque suelen estar “conectadas con ideas de fuerte
individualismo™®, sino porque son inconsistentes con otros valores que creemos importantes. “Sea el
sistema legal, la autoridad moral o Dios lo que esté en cuestion, esta autonomia [la sustantiva]
requiere que el agente mantenga el control sobre sus decisiones y acciones. La promesa, el culto o
la adoracion, la obediencia a normas, la conformidad a la ley son todas vistas inconsistentes con la
autonomia™. La independencia sustantiva ha de ser rechazada porque es incompatible con valores
como la lealtad, la objetividad, el compromiso, la benevolencia o el amor. Y para Dworkin la
autonomia no s6lo debe hacer hueco a otros valores, sino que a veces tiene menos peso que ellos.

Asi las cosas, bien se podria cuestionar como una concepcién meramente procedimental
puede tener valor y ser deseable. Al fin y al cabo, “la persona auténoma puede ser un tirano o un
esclavo, un santo o un pecador, un fiero individualista o un gran altruista, un lider o un gregario”'’.
Segun Dworkin, lo que es valioso sobre la autonomia es que los compromisos y las promesas que
una persona hace los considera suyos, como parte de la persona que quiere ser, por lo que él mismo
se define a través de esos compromisos. “Pero si son a largo o a corto plazo, a primera vista o

»I1 Dworkin considera

absolutos, permanentes o temporales, no es algo que contribuya a su valor
que dar valor a esta autonomia es respetar realmente a otras personas y aceptar su punto de vista
moral. La autonomia es una nocion relativamente débil y sin contenido porque la gente da sentido a
sus vidas de muy diferentes maneras, siendo imposible llegar a un acuerdo sobre la mejor manera

particular de hacerlo.

7 ibid., 18.
8 ibid., 28.
9 ibid., 22.
10 ipid., 29.
5pid., 26.



I1. 2. La autonomia de principios en O’Neill

Onora O’Neill muestra su descontento con, a su entender, esta forma tan estrecha de entender la
autonomia. Para O'Neill, el rasgo mas sobresaliente de las concepciones contemporaneas de la
autonomia individual es la nocion de independencia: el individuo es en cierto modo independiente
de algo o alguien, y como resultado tiene una capacidad de decision y accidén independientes. Pero
condenar la autonomia a no mas que una forma de independencia individual hace que sus
manifestaciones puedan ser moralmente admirables, corruptas o simplemente triviales. Como tal, no
tiene una conexion necesaria con rasgos, circunstancias o condiciones que consideramos valiosos:
"la accion independiente puede ser importante o trivial, heroica o brutal, util o egoista, admirada o
preocupante para los demds. Si vemos la autonomia individual como mera independencia, sus

méritos seran muy variables”!2.

De todos modos, O'Neill admite que muchos autores de finales del siglo XX insisten a
menudo en que la accién autonoma no sélo debe ser elegida (de modo independiente en cierta
medida), sino elegida de manera racional'®. La eleccién auténoma ha sido caracterizada por estos
escritores como la eleccion que estd bien informada, o informada plenamente, o reflexiva, o
aprobada reflexivamente; en definitiva como la eleccion que, si bien en ultima instancia estd basada
en deseos o preferencias, sigue ciertos procesos racionales (como requiere la concepcion de

Dworkin).

(Podria —se pregunta O'Neill— esta autonomia racional (a diferencia de la autonomia
concebida como pura, mera independencia) estar mas vinculada a la moral? O'Neill muestra serias
dudas al respecto, ya que a su juicio es dificil demostrar que la eleccion racional auténoma lleva
siempre (o incluso generalmente) a decisiones éticamente superiores. Las concepciones recientes de
la autonomia racional permiten que los deseos y las preferencias, asi como los procedimientos
racionales para elegir, determinen lo que es autdbnomamente elegido: ;por qué entonces debemos
suponer que la autonomia racional garantiza aceptabilidad ética? Segiin O'Neill, “necesitamos una

explicacion de la autonomia que sea éticamente mas convincente”!.

Pidiendo que la autonomia garantice aceptabilidad ética, lo que esta haciendo O'Neill es en
cierto modo el recorrido inverso a Dworkin (y en definitiva el camino inverso a casi todos los

tedricos de la autonomia contempordneos): un transito de la autonomia de las personas a una

2 O°’NEILL, O., op. cit., p. 25.

3 O’NEILL, O. Autonomy: The Emperor's New Clothes. Proceedings of the Aristotelian Society,
Supplementary Volumes 77,2003, 1-21.

" Autonomy and Trust..., op. cit., p. 27.



expresion de la autonomia moral, la autonomia de los principios. Esto es, de una nocién que denota
la capacidad de los seres humanos para vivir sus vidas de acuerdo a sus propias ideas del bien a un
término que fue inicialmente destinado para expresar la posibilidad de principios éticos que fueran

independientes de metas contingentes'”.

Es precisamente este vaciamiento moral de la autonomia lo que le preocupa a O’Neill. Las
concepciones de la autonomia individual, sean entendidas como mero seguimiento de cualquier
preferencia o sean entendidas (mas cautelosamente) como la consecucion de determinados tipos de
preferencias correctas, en ultima instancia lo que han hecho segin O'Neill es sustituir la obligacion
moral por la auto-expresion. O'Neill censura que este proceso se haga supuestamente bajo
credenciales kantianas, puesto que la idea contemporanea del individuo que debe ser respetado en
sus elecciones, deseos o preferencias subjetivas —esto es, hacer honor a sus inclinaciones— es
bastante antitética a la formulacion kantiana de la autonomia. A su modo de ver, la fuente principal

de la mayoria de estas concepciones no es Kant, sino el John Stuart Mill de Sobre la libertad.

(Hay alguna otra explicacion de la autonomia que sea éticamente mas convincente? La
preferida por O'Neill es lo que ella llama autonomia basada en principios, una nociéon de clara
inspiracion kantiana, que devuelve la autonomia a la base de la vida moral. Esta autonomia, en su
opinion, difiere notablemente tanto de la pura independencia individual como de las concepciones
de la autonomia racional, con sus teorias de la motivacion impulsada por las preferencias y dirigida
por los deseos. No es una concepcion cuya esencia sea actuar de forma independiente. Mdas bien se
trata de actuar sobre ciertos tipos de principios, en particular, es un cierto tipo de auto-legislacion,
pero donde el énfasis estd puesto en la legislacion, no en el auto'®. Es la demanda de que actuemos
unicamente de forma que podamos querer que todos los otros actiien asi. O'Neill cree que esta
restriccion nos proporcionara una serie de requisitos morales y que es mas favorable a la

construccion de la confianza!”.

II. 3. La autonomia relacional

Desde la ética del cuidado y categorias o desarrollos afines al feminismo se ha realizado en las
ultimas décadas un intenso y fructifero trabajo para construir una alternativa a las concepciones
dominantes de autonomia, en la conviccion de que ésta debe entenderse como un producto

primordial de las relaciones sociales. El término autonomia relacional, tal y como lo entienden

5 NYS, T., I. DENNIER, y T. VANDEVELDE. Autonomy & Paternalism: Reflections on the Theory and
Practice of Health Care. Leuven: Peeters, 2007, p. 9.

16 dutonomy and Trust..., op. cit., p. 85-86.

17 ibid., pp. 91-95.



Mackenzie y Stoljar en el libro de igual nombre'®, no hace referencia a una sola concepcion
unificada de la autonomia sino que es mas bien un término paraguas que designa una gama de

perspectivas relacionadas. Estas perspectivas se basan sin embargo en una convicciéon compartida,

la conviccion de que las personas estan socialmente integradas [embedded] y que las identidades de
las agentes son formadas dentro de un contexto de relaciones sociales y moldeadas por un complejo
de determinantes sociales interseccionados, tales como la raza, la clase, el género y la etnia. Por eso
los enfoques relacionales se centran en analizar las implicaciones que para las concepciones de la
autonomia individual y la agencia moral y politica tienen la intersubjetividad y las dimensiones

sociales de la individualidad y la identidad'®.

De ahi que muchas autoras feministas aprueben ciertos aspectos de la autonomia procedimental de
Dworkin. Al fin y al cabo, su concepcién de la autonomia no requiere desconexion de otras
personas y cataloga como autéonomas tanto las posturas voluntariamente comunitaristas como
aquéllas que prefieren delegar ciertos aspectos de sus vidas a otras personas. Y, lo que es mas
importante, presta bastante atencion al condicionamiento social de todo individuo auténomo. Para
Dworkin una caracteristica central de los principios morales es su caracter social. Los seres
humanos venimos al mundo en un entorno social dado y con un conjunto de dotaciones bioldgicas,
por lo que tiene tanto sentido suponer que un sujeto inventa sus propios principios morales como
suponer que inventa el lenguaje con el que habla. Pensar lo contrario seria tanto como “negar
nuestra historia” (cursiva en el original)*’. Maduramos mas lentamente que el resto de animales y
estamos profundamente influenciados por nuestros familiares, nuestra cultura, clima, genes, y la

historia acumulada de nuestra especie.

Esto sin embargo no es suficiente para otras autoras, que observan con recelo las
concepciones de independencia procedimental como la de Dworkin porque no da cuenta de
fendmenos como la socializacién opresiva. Estamos ante lo que Natalie Stoljar llama la intuicion
feminista.?' En ciertos casos, incluso cuando las preferencias satisfacen los estdndares de reflexion
critica requeridos por las teorias procedimentales, no pueden ser aceptadas como autonomas porque
no hacen justicia a los procesos historicos de socializacion que las preceden. En la vision de

Dworkin basta como criterio para la autonomia una adecuada reflexién sobre la aceptacion o

18 ¢f. MACKENZIE, C. y N. STOLJAR. (eds.) Relational Autonomy: Feminist Perspectives on Autonomy,
Agency, and the Social Self. Oxford: Oxford University Press, 2000.

Yibid., p. 4.

20 The Theory and Practice of Autonomy, op. cit., p. 36.

2 STOLJAR, N. “Autonomy and the Feminist Intuition”, en MACKENZIE, C. y N. STOLJAR, op. cit., pp.
94-111.



rechazo de los deseos y preferencias, pero se descuida el origen de los mismos, obviando que
muchos comportamientos que pasan el test del analisis jerarquico son en realidad producto de

circunstancias sociales opresivas®.

A pesar de estas diferencias con respecto a la teoria de Dworkin, ambas vertientes confluyen
en la idea nuclear de que la autonomia emerge de la interaccion social y que por tanto depende de
ella. Mientras que concepciones como la de Dworkin construyen su autonomia encarando en mayor
o menor grado la cuestion de la sociedad y la socializacion (en donde la autonomia tiende a ser
considerada principalmente como la busqueda de una identidad propia diferenciada de esa
influencia social), el enfoque mas estrictamente relacional defiende que la autonomia solo puede
existir y ser desarrollada en un contexto de relaciones, practicas e instituciones sociales. Esta es la
razoén por la que modelos teoricos como el de Dworkin fallen a la hora de analizar las diferencias
entre aquellos aspectos de la socializacién que promueven la autonomia y los que la obstaculizan®.
Nuestra capacidad de auto-dirigirnos es dependiente de nuestra capacidad para contraer y mantener
una variedad de relaciones. Por eso, como sefiala Furrow?*, la capacidad que tengo de elegir el tipo
de vida que quiero llevar o la persona que quiero ser no puede ser adquirida ni ejercida por mi
mismo. Esto, por supuesto, no significa que no podamos rechazar ciertos aspectos de nuestro
condicionamiento social. Pero la reflexion critica que usamos para hacerlo es en si misma un

producto de la socializacion.

I1. 4. Autonomia naturalizada, corporizada o minima

En didlogo con Tauber, Rosana Trivifio* advierte que hablar de autonomia relacional como un
concepto diferente es crear una categoria ficticia y pretendidamente innovadora. La autonomia es
esencialmente relacional, pero a menudo esto se oculta o soslaya en beneficio de una concepcion
mas individualista, tal y como han denunciado repetidamente las criticas feministas del liberalismo.
Pero como sefiala la psicologa moral Carol Gilligan®, el trabajo desarrollado con este concepto no
solamente ha puesto en marcha una historia muy diferente de la mujer como ser humano, sino que

ha venido a converger con los recientes descubrimientos llevados a cabo por las neurociencias, que

22 MACKENZIE, C. y N. STOLJAR, op. cit., p 13; STOLJAR, N., op. cit., p. 95.

B MACKENZIE, C. y N. STOLJAR, op. cit.,p 17.

24 FURROW, D. Ethics. Key Concepts in Philosophy. London, New York: Continuum, 2005, pp. 27-28.

25 TRIVINO, R. Confesiones de un médico o Nostalgias de una vocacién (paternalista). DILEMATA.
International Journal of Applied Ethics 4(8), 2012, p. 69.

26 GILLIGAN, C., 2009. Transcripcion realizada por Hanne De Jaegher
(http://hannedejaegher.wordpress.com/2012/03/09/carol-gilligan-to-care-is/).
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sefialan que la autonomia relacional es una autonomia corporizada, y que su ejercicio emerge y

depende del sistema bioldgico y del entorno social y ambiental.

Asi, desde las neurociencias y el debate sobre el libre albedrio?’ se parte de la conviccion de
que la autonomia no es una propiedad categoérica (presente o ausente), sino mas bien una propiedad
gradual y cambiante que depende de ciertos prerrequisitos bioldgicos y sociales (como en este
contexto el funcionamiento correcto del cerebro). Las personas no son vistas como unidades sino
como sujetos con diversos impulsos, motivos y fuerzas en competencia que pueden entrar en
conflicto entre si, factores que pueden, en principio, ser investigados empiricamente. Por eso una
voz influyente en el debate sobre el libre albedrio es el enfoque jerarquico de Dworkin®®, enfoque

que es necesario complementar con los resultados de las investigaciones cientificas y empiricas®.

Sin embargo, el concepto filos6fico de autonomia ha sido primordialmente formulado
introspectivamente, incorporando a lo sumo ideas de la psicologia popular [folk psichology] pero
con escaso input de los estudios empiricos sobre la toma de decisiones®®. Una compresion global de
la autonomia requiere investigar, entre otras cosas, si las percepciones que influyen y condicionan la
toma de decisiones son afectadas por entornos institucionales como clinicas, hospitales o
laboratorios, de qué modo la fragilidad de la enfermedad o el hecho de la hospitalizacion pueden
reordenar o confundir los valores e identidades de los pacientes, como las diferencias significativas
de poder y dependencia entre profesionales y usuarios influyen en las condiciones de la eleccion, o
si la comprension de los beneficios, los riesgos, la discapacidad, la funcionalidad o el bienestar son
comunes o compatibles entre los que prestan y los que reciben atencion profesional o entre los que
realizan y participan en la investigacion, aspectos todos estos de orden empirico y contextual que
han de ser trabajados, ya que el solo anélisis de las nociones éticas, aunque esencial, no satisface

esta necesidad’!.

Dentro de este enfoque naturalista, desde nuestro grupo de investigacion concebimos la
autonomia como el mantenimiento en el tiempo de una identidad por medio de la interaccion con el
entorno. Més que simplemente la capacidad para el autogobierno, vemos la autonomia como la

manera en que ciertos sistemas complejos logran mantener una identidad precaria mediante la

27 ¢f- el monogrifico dedicado al respecto en American Journal of Bioethics. Neuroscience 2(3), 2011.
También MULLER, S. y H. WALTER, op. cit., pp. 205-217.

2 MULLER, S. y H. WALTER, op. cit., pp. 206-207.

2 FELSEN, G. y P. B. REINER. How the neuroscience of decision making informs our conception of
autonomy. AJOB Neuroscience 2(3), 2011, 3—14.

30 FELSEN, G. y P. B. REINER, op. cit., p 3.

31 WALKER, M. U. “Introduction: Groningen Naturalism in Bioethics”, en LINDEMANN, H., M.
VERKERK, y M. U. WALKER (eds.) Naturalized Bioethics. Toward Responsible Knowing and Practice.
Cambridge: Cambridge University Press, 2009, 1-20.



generacion de acciones que garanticen esta persistencia. Lo que el agente hace (conducta) esta en
Gltima instancia relacionado con lo que el agente es (organizacion), y viceversa’?. Desde esta
perspectiva, lo mas importante es la relacion mutua entre el mantenimiento de la identidad de un
agente autonomo —una persona humana, en este contexto— y su desempefio en el medio
ambiente®*. De ahi que en la definicion de identidad del agente auténomo sean imprescindibles
tanto sus aspectos constitutivos, la organizacion interna del sistema, como sus aspectos interactivos
o de la relacion con el entorno®*. De hecho, los seres humanos somos constitutivamente interactivos,
y a la inversa: la interaccion nos constituye como seres humanos y morales. La interaccion con el
entorno es un elemento constitutivo en la emergencia de las capacidades sociales y cognitivas de los

sistemas vivos.

III. LA AUTONOMIA EN ETICA ASISTENCIAL

La discusion sobre la autonomia del paciente ha sido crucial en el desarrollo de la bioética. No
obstante, a menudo puede parecer extrafia, demasiado abstracta y escasamente util en la practica

para muchos profesionales de la salud en su trabajo diario:

Es medianoche en la sala de urgencias de un hospital. Cuatro celadores trasladan un paciente. Esta
enfadado y muestra una actitud agresiva, grita obscenidades y se resiste vigorosamente. Hace saber
que se siente como un prisionero en una cércel local y que los celadores son sus carceleros. Uno de
ellos afirma que se ha estado comportando de manera irracional y que necesita atencion médica.
Cuando le atienden, sin embargo, el paciente se vuelve incluso mas hostil y se niega a cooperar de

modo alguno [...]

Sala de urgencias de nuevo, algo mas tarde. El paciente es un hombre de mediana edad que no habla
inglés, rodeado por una familia numerosa y preocupada. Se queja, alta y repetidamente, de dolor
abdominal. Sin embargo, se niega a permitir que nadie toque su abdomen con el fin de realizar un

examen fisico apropiado, pues lo considera claramente innecesario®”.

32 BARANDIARAN, X. y A. MORENO. On what makes certain dynamical systems cognitive. A minimally
cognitive organization program. Journal of Adaptive Behaviour 14(2), 2006, pp. 171-185.

33 MORENO, A. y A. CASADO. Autonomy Beyond the Brain: What Neuroscience Offers to a More
Interactive, Relational Bioethics. AJOB Neuroscience 2(3), 2011, p. 54.

3 ETXEBERRIA, A. y A. CASADO. Autonomia, vida y bioética. Ludus Vitalis 30, 2008, 213-216.

35 KOMESAROFF, P. Experiments in love and death. Medicine, postmodernism, microethics and the body.
Melbourne: Melbourne University Press, 2008, pp. 20-21.
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Seglin Komesaroff, estas dos situaciones hipotéticas serian abordadas de distinta manera por un
especialista en bioética y por un clinico. Para el primero, las cuestiones éticas claves serian tales
como ¢en qué grado es autdbnomo el paciente?, ;estd el paciente ejerciendo legitimamente su
autonomia al rechazar que le examinen? En caso afirmativo, habria poco mas que decir. Para el
segundo, en cambio, el problema también seria ético, pero de otra clase. Desde el punto de vista
clinico, la cuestién no se formularia tanto en términos de autonomia como practicamente, en la
manera mas apropiada de abordar al paciente, de establecer una comunicacion con él. En definitiva,
de ganarse su confianza, de dialogar con €l en el contexto particular de la clinica. Para Komesaroff,
buena parte de las discusiones éticas de la bioética estan alejadas de las preocupaciones reales de
doctores y pacientes. Sirven de poca ayuda para abordar adecuadamente la toma de decisiones
diarias en medicina. Esta distancia entre los especialistas en bioética y la practica cotidiana de los
profesionales sanitarios lleva a Sokol a afirmar que en muchos hospitales la bioética se percibe
como algo intimidatorio, como una especie de “policia ética”. Alejados de la interaccion real entre
profesionales y usuarios de los servicios de salud, los especialistas en bioética pueden incurrir en

actitudes desinformadas o incluso paternalistas®’.

Aunque ese caracter intimidatorio de la bioética parece reflejar un fendémeno real, un cierto
clima de desconfianza entre especialistas, académicos, cientificos, profesionales, pacientes y sujetos
de investigacion, hay que senalar que Komesaroff y Sokol hablan de bioética para referirse solo a
una parte de ésta, la ética asistencial; otros ambitos bioéticos, como la ética ambiental o la de la
investigacion biomédica, podrian presentar distintas caracteristicas. Cierto es que los ejemplos
propuestos por Komesaroff muestran el rasgo sustancial de la practica clinica (trato con personas
que se encuentran en una situacion delicada y vulnerable) y evidencian los problemas que surgen al
abordarlo con ciertas concepciones de la autonomia (en especial, la estandar o principialista)
fuertemente influenciadas por construcciones juridico-filoséficas disenadas para proteger el derecho

que en circunstancias normales tienen los ciudadanos a gobernar su propia vida.

La enfermedad (y el dolor y/o sufrimiento que le acompafia) es la causa eficiente que da
inicio a una relacion asistencial. La enfermedad trastoca la relacion del agente con su propio cuerpo,
altera la individualidad y, por tanto, la comprension y la relevancia que otorgamos a la autonomia.
El dolor y el sufrimiento son en si mismos una fuente de disminucién de la capacidad de

autogobierno de los individuos. Cuando enfermamos no podemos funcionar normalmente como

36 KOMESAROFF, P., op. cit., pp. 20ss.
37 SOKOL, D. Is bioethics a bully? British Medical Journal 345, 2012, ¢5802.

11



individuos, puesto que nuestra capacidad de ser un yo corre peligro®®. De ahi que una buena
conocedora del cuidado asistencial como Eva Kittay®® muestre su extrafieza por que el respeto a la
autonomia (entendida como capacidad para la decision y la accion independientes) haya logrado
dominar el escenario de la ética médica, siendo ésta precisamente una ética en cuyo contexto los
individuos son especialmente vulnerables y donde su bienestar e incluso su vida dependen del
cuidado y la pericia de otros. En estas situaciones de enfermedad o de salud débil o precaria, las
construcciones politico-judiciales de la autonomia del ciudadano, tan adecuadas en otros contextos,
por lo general solo aportan confusion a la experiencia vivida de la enfermedad y a las realidades de

la clinica®.

Esta problematica se hace mdas explicita si cabe en los escenarios de enfermedad cronica y de
cuidados paliativos propios de la atencion primaria, bastante descuidados por la bioética durante sus
primeros afios de desarrollo. En las tltimas décadas del siglo XX, el trabajo bioético se volco
principalmente en la toma de decisiones rapidas y urgentes mas propias de la medicina terciaria,
cuyas consecuencias son inmediatas y en ocasiones dramaticas, de vida o muerte. En estas
situaciones resulta bastante pertinente concebir la autonomia en términos casi exclusivamente
decisionales, con el fin de aceptar o desechar una decision terapéutica determinada. Esa toma de
decisiones se puede plantear de manera semejante a la que habitualmente ejercen las personas sanas
y capaces. De ahi que nociones de autonomia como las de Dworkin —no pensadas especificamente
para personas enfermas, sino mas bien para agentes o ciudadanos normales o sanos*'—, puedan
tener cabida y ser de utilidad. Pero este concepto de autonomia es mucho mas deficiente en
contextos cronicos y de medicina primaria, donde el estilo de interaccion entre profesionales y
pacientes es notablemente distinto y donde las decisiones concretas son probablemente menos
importantes que el mantenimiento en el tiempo de la propia relacion. En este ambito, ademas de las
estrictas cuestiones médicas y el respeto a la libertad de eleccion, las circunstancias biopsicosociales
del enfermo, su contexto familiar y comunitario, o su propia experiencia subjetiva personal cobran

una importancia extraordinaria.

Vemos por tanto la necesidad de articular un modelo de autonomia dentro de la enfermedad,

siendo conscientes de que dicha autonomia sera diferente a la que conciben y disfrutan las personas

38 TAUBER, A. Confesiones de un médico. Un ensayo filoséfico. Madrid: Triacastela, 2011; CASSELL, E.
The person as the subject of medicine. Barcelona: Victor Grifols i Lucas Foundation, 2010.

3 KITTAY, E. F. “Beyond Autonomy and Paternalism. The Caring Transparent Self”, en NYS, T., L
DENNIER, y T. VANDEVELDE, op. cit., pp. 23-70.

4“0 TAUBER, A., op. cit., p. 14.

4 CASADO, A. y A. ETXEBERRIA. Towards autonomy-within-illness: applying the triadic approach to the
principles of bioethics. En H. CAREL y R. COOPER (eds.) Health, Illiness, and Disease. Philosophical
Essays. Durham: Acumen, 2013, 57-74.
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sanas*’. Ello requiere expandir el concepto de autonomia, incorporando a la dimension decisional
(la capacidad de decision libre e informada) la dimension funcional o ejecutiva (la capacidad para
llevar a cabo el plan terapéutico elegido) y la dimension informativa (la capacidad del paciente de
disponer y controlar la informacion relativa a su situacion del modo que estime conveniente)*. Esta
labor de reconceptualizacion precisa, entre otras cosas, ser sensible a los descubrimientos que
obtienen las neurociencias y las ciencias cognitivas, o enfatizar el caracter relacional de la
autonomia. Dos lineas de trabajo cuyos resultados, como vimos en la seccidon anterior, vienen a
coincidir en buena parte. Asi, la posicion naturalista converge con las criticas al modelo de
autonomia liberal planteadas por médicos como Eric Cassell o Alfred Tauber. Si éstos observan que
en la relacion asistencial no podemos aplicar un concepto de autonomia méas propio de personas
sanas que de enfermos*, trabajos recientes en neurociencias sefialan que incluso la autonomia de
los sujetos sanos no es como el modelo estandar nos dice que es. Felsen y Reiner comprueban que
el cerebro humano, en efecto, posee las capacidades de control jerarquico necesarias para el
pensamiento reflexivo requerido por Dworkin, pero que las decisiones que habitualmente damos
por auténomas no son racionales en relacion al proceso deliberativo, sino que obedecen a
influencias internas y externas de las que no somos conscientes®. Si la capacidad de autonomia de
las personas sanas debe ser redefinida con el fin de alinear nuestros valores morales con el
naturalismo neurocientifico, ;/qué pasa con la autonomia del paciente? Es alin mas compleja y

precaria que la que asume el modelo estandar®.

Por otro lado, también en otra linea de trabajo de nuestro grupo y desde un enfoque
enactivista, se defiende que cuando dos agentes interactuan entre si, esa propia dindmica interactiva
cobra asimismo una cierta autonomia, la cual es percibida como heteronomia por los participantes®’.
Durante el proceso interactivo, los sistemas independientes construyen un entendimiento mutuo a
través de una busqueda de sentido en participacion [participatory sense-making], siendo la

autonomia el resultado de las relaciones mutuas entre esos sistemas independientes. Aplicando esta

42 CASADO, A. y A. ETXEBERRIA, op. cit., pp. 57-74.

4 of NAIK, A. D. et al. Patient Autonomy for the Management of Chronic Conditions: A Two-Component
Re-Conceptualization. American Journal of Bioethics, 9(2), 2009, 23-30; SEOANE, J. A. Las autonomias del
paciente. DILEMATA. International Journal of Applied Ethics 2(3), 2010, 61-75; CASADO, A. Towards a
Comprehensive Concept of Patient Autonomy. American Journal of Bioethics 9(2), 2009, 37-38; CASADO,
A.y A. ETXEBERRIA, op. cit., pp. 57-74.

4 CASSELL, E., op. cit.; TAUBER, A. op. cit., pp. 110ss.

4 FELSEN, G. y P. B. REINER, op. cit., pp. 3-14.

4 MORENO, A.y A. CASADO, op. cit., pp. 54-56.

47 DE JAEGHER, H. y E. DI PAOLO. Participatory sense-making: an enactive approach to social cognition.
Phenomenology and the Cognitive Sciences 6, 2007, 485-507, DE JAEGHER, H., E. DI PAOLO, y S.
GALLAGHER. Can social interaction constitute social cognition? Trends in Cognitive Sciences 14(10), 2010,
441-447.
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tesis al ambito ético y afectivo, Colombetti and Torrance consideran que el juicio €tico sobre una
situacion dada depende de la toma de decisiones de sus participantes, pero también de su
interaccién mutua. El significado de la situacion emerge de la participacion y es intrinsecamente
emocional®. Esto nos lleva a pensar que la autonomia del paciente no es una prioridad anterior al
sujeto qua paciente, sino que surge a consecuencia de la nueva identidad que asume como paciente
a partir de la interaccion con los profesionales sanitarios. Ese acoplamiento es bidireccional: la
conducta de médicos y pacientes es interdependiente. Ambos estdin comprometidos en una tarea
conjunta. La relacion puede no ser simétrica, pues el paciente sufre, pero el empeiio del profesional
por curarle afirma de hecho un intercambio igualitario entre yoes plenos. El éxito del cuidador
dependera de la recuperacion del verdadero yo del paciente. De esta manera, la tarea de una ética
médica centrada en el encuentro asistencial realiza tanto al paciente como al cuidador®. Por decirlo
de otro modo, la autonomia en la relacion asistencial siempre se ejerce con y para los demads, porque

“el buen cuidado es el producto de un didlogo™°.

IV. LA AUTONOMIA EN ETICA DE LA INVESTIGACION

A lo largo de este capitulo hemos intentado mostrar que no hay manera de escapar de la
interdependencia en las relaciones asistenciales y de cuidado. Por eso la autonomia relacional ha
sido reivindicada especialmente en los estudios feministas y desde la ética de la enfermeria. Pero
hay otra gran area de la bioética, tan antigua como la asistencial, si no mas, en la que el caracter
relacional de la autonomia también estd presente, aunque es mas dificil de ver. Nos referimos,

naturalmente, a la ética de la investigacion biomédica.

Como ha sefialado Pablo Simén, los problemas éticos derivados de la relacion médico
paciente se abordan siempre desde una perspectiva concreta, individual, digamos privada y
casuistica. Tienen siempre nombres y apellidos; se trata del enfermo tal, que tiene un determinado
problema de salud en el que interviene el profesional cual, etc.’! Los investigadores, por el
contrario, tienen una relacion con los sujetos de investigacion que es notablemente menos personal
que la que mantienen pacientes y profesionales sanitarios. Tenemos un ejemplo en Confesiones de

un médico”, libro donde Tauber recoge un conjunto de recuerdos, algunos muy lejanos en el

4% COLOMBETTI, G. y S. TORRANCE. Emotion and Ethics: An Inter-(En)Active Approach.
Phenomenology and the Cognitive Sciences 8, 2009, 505-526.

¥ TAUBER, A. op. cit., p. 168.

SONYS, T. et al. op. cit., p. 15.

51 SIMON, P. Etica de las organizaciones sanitarias. Nuevos modelos de calidad. Madrid: Triacastela, 2005,
pp- 41-42.

S2 TAUBER, A. op. cit.
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tiempo, que han persistido porque la relacion con sus pacientes es esencial para la autocomprension
moral de cualquier médico. No conocemos nada equivalente en la literatura sobre ética de la
investigacion, que es mucho menos narrativa, y donde los mecanismos de supervision y consultoria
estan mas profesionalizados. No es que la ética de la investigacion sea mas importante que la
asistencial, pero los agentes involucrados son de escala mayor: en lugar de pacientes individuales y
profesionales sanitarios, grupos de pacientes y profesionales, compaiiias farmacéuticas, 6rganos de

gestion y promocion de la investigacion, etc.

Ese caracter personal del trabajo, junto con la diferencia de escala entre la tarea asistencial y
la de investigacion, provoca diferencias en la percepcion de las cuestiones éticas que sobrevienen al
desempeno diario de estas profesiones. En el afio 2007 se llevd a cabo en Dinamarca una
investigacion empirica entre médicos de oncologia y bidlogos moleculares daneses con el fin de
atestiguar si experimentaban de la misma manera el principio de respeto por la autonomia en su
trabajo cotidiano®. Los resultados mostraron en primer lugar que, en general, los médicos de
oncologia, que atienden a pacientes que sufren gravemente de céancer, experimentan que las
cuestiones éticas tienen gran presencia en su trabajo (cémo tratar a los pacientes, la naturaleza del
consentimiento informado, andlisis de riesgos y beneficios, consideraciones de justicia, etc.). Los
bidlogos moleculares, por el contrario, no sienten que su trabajo (realizan investigacion basica,
aunque utilizan material humano como ADN vy cultivos celulares) cause problemas ¢ticos
relevantes, siempre y cuando una hoja de consentimiento informado esté disponible para el sujeto

de investigacion del cual se toman las muestras.

El estudio revela que los médicos oncoldgicos experimentan el principio de respeto a la
autonomia como una obligacion positiva, donde el médico en dialogo con el paciente debe realizar
un pronodstico médico basado en las ideas y los deseos del paciente, la comprension y el respeto
mutuos, y asegurandose de que el paciente entiende la informacién proporcionada con el fin de
fomentar la adopcion de decisiones autonomas. Abordan incluso ocasiones en las que el principio
de respeto a la autonomia no es aplicable debido a la dificil situacion en la que se encuentra el
paciente. En cambio, los bidlogos moleculares consideran el principio de respeto a la autonomia
como una obligacidén negativa, esto es, como la obligacion de no controlar ni limitar las acciones
autébnomas de las personas, por lo que basta con respetar el derecho al consentimiento informado de

los pacientes o sujetos de investigacion.

53 EBBESEN, M. y B. D. PEDERSEN. The Principle of Respect for Autonomy - Concordant with the
Experience of Physicians and Molecular Biologists in their Daily Work? BMC Medical Ethics 9(5), 2008.
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Este estudio nos sirve para comprobar que, por lo general, desde el terreno de la ética de la
investigacion se plantea la autonomia de una manera mucho menos interactiva y sustancial que en
el terreno asistencial. Con todo, hay autores que sostienen que para consentir autbnomamente a algo
no es necesario disponer de una informacion completa, siempre que los individuos entiendan el
caracter general de la propuesta y comprendan que no tienen todos los detalles de aquello en lo que
estan involucrados. Naturalmente, esta situacion requiere un mayor nivel de confianza entre los
individuos y las instituciones implicadas®*, y esto no siempre es facil de lograr. En el otro extremo
hay autores que dudan de que uno pueda consentir autobnomamente a algo y, al mismo tiempo,
asumir que no sabe exactamente a qué estd consintiendo. Seglin este concepto sustantivo de
autonomia, en oposicion a otro meramente formal o procedimental, quien consiente no puede
consentir perder el control sobre su participacion en una investigaciéon y al mismo tiempo mantener

su autonomia®.

Pero al margen de que optemos por un concepto sustantivo o denso [thick], o por otro mas
formal y tenue [thin], lo que tenemos claro es que la autonomia es algo mas que la capacidad de
entrar o salir de un proyecto de investigaciéon por medio de una firma. La autonomia implica toma
de decisiones, pero también algo mas: la participacion continuada en el tiempo y la capacitacion
activa [empowerment] de los pacientes, donantes y otros sujetos que participan en la investigacion.
Al igual que necesitamos una teoria completa de la autonomia del paciente para el cuidado de la
salud®®, necesitamos también una relaciéon completa de la funciéon desempefiada por la autonomia en

ética de la investigacion.

Como dice MacFarlane, el énfasis que hoy ponemos en los derechos de los sujetos de
investigacion tiene su raiz en la reaccion a los experimentos nazis sobre los judios y otros grupos®’.
La erosion de la confianza en los profesionales y la creciente burocratizacion y supervision de la
investigacion hace que la ética de la investigacion se identifique fundamentalmente con codigos y
procedimientos estandar. Un enfoque més amplio o integral deberia proporcionar modelos positivos
a los agentes implicados, porque generalmente la ética de la investigacion biomédica se ensefia a
partir de las malas experiencias acaecidas en el siglo XX (Mengele, Tuskegee,...) o incluso el XXI

(el caso de los Havasupai). Esto supondria no dejar de lado los aspectos interactivos, tanto entre

54 KAYE, J., C. et al. Data sharing in genomics—re-shaping scientific practice. Nature Rev Genet 10(5),
2009, p. 334.

35 URSIN, L. @. Personal autonomy and informed consent. Medicine, Health Care and Philosophy 12, 2009,
p- 23.

36 CASADO, A. op. cit.

ST MACFARLANE, B. Researching with integrity. New York: Routledge, 2009, p. 166.
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investigador y sujeto como entre investigadores, pues hoy dia practicamente toda la investigacion se

hace en equipo.

Por otra parte, la investigacion biomédica en Espafia esta regulada siguiendo un modelo de
gobernanza basado en los comités de ética de la investigacion®®, en los que apenas se ha
contemplado la participacion de los legos®. La autonomia de los sujetos de investigacion estd
protegida por la ley, pero la manera como se supervisa y autoriza la investigacion no contempla su
incorporacion a los principales 6rganos de gobernanza. Es una autonomia para los legos pero sin

ellos.

V. CONCLUSIONES

Por lo general, la autonomia en ética de la investigacion se entiende como un deber negativo, que se
satisface con la simple presentacion y firma del consentimiento informado por parte de los
participantes en una investigacion. Hemos ofrecido un estudio que vio la luz en Dinamarca en 2008
y que apoya esta tesis. Nuestro trabajo ha partido de la insatisfaccion por este hecho y se ha guiado
por el convencimiento de que, a pesar de sus diferencias, la autonomia como se entiende
actualmente en ética de la investigacion necesita importar algunos de los rasgos principales del

principio de autonomia tal como se articula en ética asistencial.

En este capitulo hemos intentado extraer los rasgos distintivos del principio de autonomia en
ética asistencial y en ética de la investigacion biomédica. Con este fin, en la primera parte hemos
improvisado una taxonomia de las grandes corrientes en las que se agrupan los distintos conceptos
de autonomia (personal, moral, naturalizada, relacional). Esta clasificacion no tenia como objeto
ofrecer un panorama fidedigno de la extensa biografia sobre autonomia que encontramos hoy en dia
en la literatura bioética. Nos bastaba con ofrecer las fortalezas y debilidades de las concepciones
mas representativas en un contexto como la ética asistencial, donde las personas se encuentran en
una situacion de enfermedad y dependencia y donde su bienestar ¢ incluso su vida de dependen del
cuidado y la pericia de terceros. A grandes rasgos, las perspectivas de Dworkin y O'Neill, a pesar de
sus profundas diferencias, no abordan suficientemente ese hecho distintivo de la practica asistencial.
La teoria de Dworkin, como ya se ha dicho, es una construccion juridico-filosofica disefiada para
proteger el derecho que en circunstancias normales tienen los ciudadanos a gobernar su propia vida.

O'Neill ofrece una version no naturalizada de la autonomia que parece caer, como la de Dworkin, en

8 CASADO, A. y J. A. SEOANE. Alternative Consent Models for Biobanks: The New Spanish Law on
Biomedical Research. Bioethics 22, 2008, 440-447.

59 NICOLAS, P. y C. M. ROMEO (coords.) Controles éticos en la actividad biomédica: Andlisis de situacion
y recomendaciones. Madrid: Instituto Roche, 2009, p. 128.
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el paradigma de autonomia en la salud. Nos parecen mucho mas provechosas las autonomias
relacional y naturalizada, cuyos resultados, como hemos intentado hacer ver en las lineas
precedentes, confluyen en la idea de que la autonomia es fruto del sistema bioldgico y del entorno

social y ambiental.

En resumen, nuestro analisis del concepto de autonomia en ética asistencial nos ha hecho ver
que la autonomia es bastante mas que el derecho al consentimiento informado (que a menudo se
reduce a estampar una firma en un documento incomprensible para el paciente) y la toma de
decisiones. Hemos intentado mostrar que reducir asi la autonomia dificulta el trabajo de
profesionales y cuidadores e incluso produce en muchos casos un ambiente de desconfianza entre
los distintos actores que toman parte en la relacion asistencial. Esa falta de confianza genera la
vision intimidatoria de la bioética con la que comenzamos este capitulo. Creemos que para corregir
esa distorsion es necesario recordar la dimension relacional de la autonomia y considerar las

caracteristicas especificas propias de la actividad asistencial.

Que la autonomia sea siempre relacional es algo mas facil de ver en ética asistencial, pero no
tanto en ética de la investigacion. Aqui la relacion entre los agentes es menos personal y se
encuentra mucho mas estandarizada. Sin embargo, entenderemos mejor la autonomia que esta en
juego en ética de la investigacion si adopta el caracter interactivo y relacional de la asistencial. A
pesar de las muchas barreras existentes entre pacientes, profesionales, cientificos o sujetos de
investigacion, la autonomia en bioética se ejerce siempre con otros. Al igual que necesitamos una
teoria integral de la autonomia del paciente para el cuidado de la salud, necesitamos también una
relacion completa de la funcion desempefiada por la autonomia en ética de la investigacion, y este

capitulo supone un primer esfuerzo en este objetivo.
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