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Interés del tema

Quizés pueda resultar como problema
resuelto en algunos contextos, en otros pai-
ses y dentro de ciertos sistemas de ética
médica. Lo ciertoesque, en Uruguay, persis-
te como précticafrecuente laocultacion del
diagnostico al paciente que padece una en-
fermedad incurable o maligna. Por otra par-
te, unsucedaneo del temaes que, en ocasio-
nes, la propia familia exige ante el profesio-
nal que éste no le comunique al paciente el
diagnostico. Finalmente, nos encontramos
con el caso paradigmatico del paciente que
comete suicidio cuando sabe de su enferme-
dad, y se demanda al médico (tanto en lo
juridico comoante un tribunal de ética), por
ser responsable del desenlace de la situa-
cion. En algunos medios (por ejemplo, los
Estados Unidos de América), se considera
que la enfermedad es “patrimonio” del pa-
ciente, y conocerla constituye un derecho de
aquel. Como derecho, debe ser contempla-
do y no puede enajenarse al sujeto de
usufructuarlo. El médico se encuentra sin
alternativa posible: el propio encuadre juri-
dico le aclara el problema. Por otra parte, el
hecho de “conocer que se tiene una enfer-
medad incurable” (en Ultima instancia, que
la propia muerte es segura y a corto plazo)
genera toda una conflictiva de naturaleza
psicoldgica, social y asistencial que repre-
sentan de por si un tdpico dentro de esta
esfera. Pero no esese nuestro objetivo ahora.
Nosdetendremosareflexionaracercade los
aspectos éticos que giran en torno a este
problema utilizando como guia la pregunta
normativade si el paciente debe conocerono
su padecimiento (o si el médico debe comu-
nicarle o no el diagndstico). Sin embargo,
también interesa—en caso de que se opte por
la afirmativa— determinar quién, en qué con-
diciones, bajo qué requerimientos, y en qué
momento se le deberia comunicar el diag-
ndstico (también bajo una perspectiva ética
y no precisamente psicol6gica o asisten-
cial).

Aunque pueda aparecer como un tema
de “bajo perfil” y no tan desafiante como
otros en ética aplicada a la Medicina (por
ejemplo, la eutanasia, el aborto, la eugene-

Aspectos éticos acerca
del paciente

y el conocimiento de
su propia enfermedad

sia), estapresente enlapracticacotidianade
la profesion. Y es de trascendencia para un
grupo numeroso de pacientes. Por lo demas,
podria extenderse a otras situaciones. Por
ejemplo, cuando se plantea la eventualidad
de un diagndstico que no es seguro como la
Demencia en un paciente que aun no ha
perdido su juicio o que comienzaa perderlo.
El impacto de ofrecer el diagnostico (su
conocimiento) ante el propio paciente pue-
de generar serios perjuicios; exclusién de sus
capacidades para decidir sobre bienes o in-
cluso reclusion en hogares de “proteccion
obligada” (esto, sin tomar en cuenta el efec-
to “mayor” de la angustia que surge en el
propio paciente al conocer la calidad del
futuro de su sobrevida). Por otra parte, el
ocultar las posibilidades diagnosticas puede
redundar en un peor tratamiento del caso,
un riesgo a la seguridad del paciente o sus
bienesy, de menor importancia, conducir a
la incertidumbre y la confusion técnico-
asistencial (;qué nivel de entendimiento
podria existir en lacomunidad asistencial si
se escamotean los diagndsticos por la razon
gue fuere?). No estamos pues, frente a un
tema menor. Repetimos: pueden existir
abordajes de naturaleza psicoldgica, social o
instrumental que busquen interpretacio-
nes, hallazgos empiricos, guias o programas
de accion para la praxis asistencial. Pero no
es ese nuestro interés ahora. No obstante,
debe reconocerse que el estudio de las di-
mensiones éticas del problema puede con-
tribuir también aun mejor abordaje asisten-
cial.

El morir humano, como sefiala Llano
Escobar, se ha transformado, fundamental-
mente por un proceso de “hospitalizacion™.
Enotrasépocasel paciente moriaensu casa,
rodeado de seres queridos, sabiendo que iba
amorirygeneralmente bajo apoyo religioso.
Barran ha destacado estos virajes en la con-
cepcion de la muerte y su “medicalizacién”
que comienza a fines del siglo pasado e ini-
cios del presente?:

“Lacultura<<civilizada>>, tal vez
por contemporanea de las primeras de-
rrotas médicas de la muerte, tal vez
porque el miedo del burgués al fin defini-
tivo de su poder todo lo tifio, tal vez

también porque las creencias tendierona
reducirse aserlas delintelectoylarazon,
negd la muerte.” (pag. 240)

El profesional de lamedicina se introdu-
ce en ese mundo de la muerte ahora “priva-
tizada”, seria y temida, desligandose paula-
tinamente de lo religioso:

“Elmédico, aliado aveces del cura, su
enemigo en otras oportunidades, fue el
compafiero inseparable de la agonia
<<civilizada>>. Desde su cuidado in-
fluyé enelagonizantey los parientes con
sus puntos de vista mas destinados a
salvar el cuerpo (y negar la muerte, en
consecuencia), que a salvar el alma mi-
rando con ciertaindiferenciael cuerpo, la
actitud del cura, su competidor en parte
desplazado.” (pag. 256)

Con lamedicalizacion de la sociedad, ya
pasa a ser una cuestion del saber y la praxis
médica hasta el momento actual (donde se
agrega la “desacralizacion” practicamente
radical)?. Las modificacionessocio-cultura-
les van haciendo, como dice Llano Escobar,
que losfamiliaresy los parientes descarguen
en el médico la iniciativa sobre la informa-
cién (y el tratamiento, en su sentido “am-
plio” y no exclusivamente “técnico”)* acer-
ca de laenfermedad y la eventualidad de la
muerte préxima y segura. Dicho autor ex-
presa que en los Estados Unidos durante la
década de los 60 la mayoria de los médicos
ocultaba el diagnéstico, mientras que en la
décadade los 80 mas del 80% de los profesio-
nales son partidarios (no implica necesaria-
mente que procedan de tal manera) de trans-
mitirle al paciente la verdad. Es ilustrativo
el parrafosiguiente del articulo mencionado:

“Con frecuencia, se calla la verdad a
los enfermos sobre su estado grave de
salud. A este propdsito, escribe un mé-
dico: <<De alguna manera, muchos de
nosotros hemos llegado a creer que te-
nemos el derecho a mentir a los pacien-
tes bajo el supuesto de que los protege-
mos de las crueldades y realidades de la
vida y la muerte. Este es el primer paso
para destruir una relacion justa con el

paciente>=>."” (pag. 87)

No parece pues, constituir un problema
resuelto. Y maés alla de los aspectos mera-
mente asistenciales que mencionabamos
previamente se hace oportuno plantear el
tépicoentérminos éticos. Noalcanzaahora
con apelar a las angustias del técnico o de la
familia, y del tiempo de apoyo que debe
invertir para abordar una actitud de infor-
macion. El tema que nos incumbe es la



relevancia y los fundamentos éticos para
adoptar una u otra conducta.

El comportamiento del médico, como
esquematicamente lo expresan Laray de la
Fuente, estara determinado por sus valores
personales y por los principios éticos basi-
cos del ejercicio de la medicina (no siempre
explicitos)®. Dos marcos éticos aparecen de
forma general como resultado segun las au-
toras. Por un lado puede darse prioridad al
“beneficio del paciente”, dejando espacio
para actitudes paternalistas y la creencia de
que la autonomia es fuente de ansiedad y
frustracion. Por otro lado hay quienes
jerarquizan el respeto al paciente y su auto-
nomia, quedando el bienestar subordinado
a dichos valores. No obstante el tema de la
supervivencia sin autonomia sigue siendo
motivo de controversia. Parece acordarse de
gue noes posible dictar normas éticas que se
apliquen a todos los pacientes en todas las
circunstancias, y que aun la autonomia tie-
ne grados. De ciertamaneraseguiremos este
esquema relativamente sencillo para orga-
nizar la discusion.

Identificacion del problema

En general, se suele argumentar que la
comunicacién al paciente de undiagndstico
que implica una enfermedad mortal ocasio-
na sufrimiento, dolor y una gran cuota de
pesar. No deberia “infringirsele” esa pena,
se reduce la calidad de vida y se agrega otro
perjuicio al que ya existe en el “registro” de
lo bioldgico. Los riesgos pueden condensar-
se en el caso paradigmatico que menciona-
bamos al inicio, del suicidio. Y la postura de
“ocultacion” del diagndstico suele surgir,
mancomunadamente, del médico y de la
familia del paciente. El paciente queda ex-
cluido virtualmente de la decision, no es
tomado en cuenta y, de manera implicita o
explicita, no se erige como interlocutor in-
valido (no cuenta en este sistema de accio-
nescomunicativas). Paratomar ladecision,
claro, esmenester yaposeer algo de informa-
cién y entonces el regreso a la situacion
alternativa de ignoranciase hariaimposible
quizas, entonces lainformacion se escatima
sin mas, y tanto la parte profesional comoel
entorno familiar asumen la decision por el
paciente y hacen alguna “lectura” de cuales
serian sus intenciones (el pronombre “sus”
podria dar lugar a otras interpretaciones).

Primer punto: la dinamica en estas si-
tuaciones no se da de manera sencillaen el
marco restringido de la relacién “médico-
paciente”. Interviene otra dimension, con
sereshumanos presentesy actuantes, que es
la familia (uno o varios) sobre la cual la

enfermedad, el cuidado y los avatares de la
afeccién hacentambiénimpacto. Realmen-
te, lasituacion afecta al entorno familiar (o
de seresqueridos que estan con - el - paciente),
por lo cual, cualquier anélisis de la estructu-
ra ética de la situacion debe tomar la parte
familiar en la reflexion y considerarla como
unode losagentes. No puede eliminarsesiel
propdsito es elaborar un procedimiento de
decision <<justo>= que contemple todas
las partes en juego, todos los “interlocutores
validos” como plantea la ética comunicativa®,
por ejemplo, propuesta que retomaremos
masadelante. Pero si seguimos este abordaje
nos vemos frente a un escollo que debe
resolverse: el paciente no puede dejar de ser
considerado también como un interlocutor
valido en esta situacion comunicativa. El
deseo de “no infringirle dolor psiquico” es
dudoso que constituya un argumento sus-
tantivo para erradicarle de esa condicion o
“sustraerle” del marco de decision (marco
donde él mismo constituye el “centro”).

Hay un segundo tépico, lasituacion pro-
piamente dicha del morir. Exploremos un
tanto el contexto del morir y el saberse
mortal. Sanabria considera que pueden des-
cribirse tres clases de conocimiento en rela-
cion con el morir’. Hay un conocimiento
Ilamado*“nacional”, referido al concepto del
hecho. Otro conocimiento denominado
“factico”, el cual se adquiere ante el conoci-
miento de lamuerte de otros (desconocidos,
segun el autor, pero no necesariamente), y
finalmente un conocimiento “experiencial”.
El verdadero conocimiento del morir, pues,
aungue noexpresable, se adquiere en prime-
ra persona. La muerte es “personal” enton-
ces, ysumealindividuoen unadimensionde
soledad (discutible en el caso de quienes
poseen creenciasreligiosas). A diferenciade
las enfermedades que pueden aguejar a los
sujetos, la muerte, dice Sanabria, es cierta,
inevitable, personal, efectivaeinminente. Y esto
vale para todos los seres humanos. En nues-
tro caso la “inminencia” adquiere una espe-
cial importancia: ya no es la inminencia de
que “en cualquier momento nos puede sor-
prender esa eventualidad, desde que nace-
mos”, sino que se convierte en algo practi-
camente seguro. De ahi que?:

“La certeza de morir puede provocar
preocupacion, tristeza, miedo, temor,
angustia, resignacion, alegria, pero casi
siempre es angustiante.” (pag. 3)

Y aun la esperanza del “creyente” no
logra, en general, suprimir el temor y la
angustia que generade manera casi diriamos
“natural” el hecho de la muerte. Ese dolor
profundo es lo que se evita infringir al pa-

ciente (y lo que espanta al médico y a la
familia) cuando se opta por no comunicarle
el diagndstico. Otros factores no menos
estimables como el sufrimiento fisico o la
desintegracion intelectual, la imposibili-
dad fisica y mental que generan algunos
padecimientos representan también fend-
menos atomar en cuenta cuando se plantea
la decision que nos incumbe tratar.

Una real comprension del problema nos
obligaaobservar otros hechos. Por ejemplo,
siguiendo a Reyes Zubiria, es facil entender
que la definicidn de la muerte aceptada por
el mundo médico contempla al ser humano
como ser fisico y fisioldgico, adoleciendo de
unanegligenciaconceptual entanto el hom-
bre es mucho méas que eso®. Al menos los
factores psicoldgicos, sociales y culturales
deben ser incluidos si desea tenerse una
vision antropolégicamente aceptable del
problema. Reyes Zubiria describe una serie
de etapas acerca del proceso del morir para
la gente en México. Primero una etapa de
angustia, primer dolor al enfrentarse con un
diagnostico fatal (para el sujeto o parael ser
querido). Habriaasi otra preguntaparaagre-
gar: ;debe el sujeto recibir este dolor “dismi-
nuido” por la accion del algin farmaco?
Viene luego una etapa de frustracion que se
convierte en rabia, enojo, ira, envidia. Qui-
zas haya lugar paraalgunasuerte de esperan-
za, pero esperanzareal y no engafio. Después
sobreviene una etapa de culpas y una de
depresion, que, conjuntamente con la deses-
peranza constituyen los méas profundos sen-
timientos que acaecen al sujetoy el entorno
familiar. Y finalmente la “aceptacion”, que
no necesariamente esté reflida con la triste-
za (nadie es feliz de morir). Dice Reyes
Zubiria™:

“Lafinalidad debe ser, siempre, que el
enfermo y su familia lleguen a la muerte
con plenaaceptacion, con total dignidad
humana, y en palpable atmdsfera de paz.
Lamuerte, entonces, sera laculminacion
de lavida, la que le dara sentido...” (pag.
24)

Sin pretender abarcar las maltiples
facetas del morir, del saberse portador de
una enfermedad fatal, de evaluar las reper-
cusiones en el nucleo familiar o de seres
queridos, ha sido aqui el proposito estable-
cer algunos hechos que contribuyan a pen-
sar el problema desde una perspectiva ética.

Finalmente, es necesario precisar una
serie de aspectos que son relevantes en el
caso de que pueda aceptarse alguna manera
de transmitirsele al paciente laafeccion que
loaquejay que amenazara o terminard consu
vida. Es lo que, en conjunto podriamos de-
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nominar el “encuadre de comunicacién”, y
abarca los siguientes pasos:

(1) ;Cbémose le comunicaal paciente acerca
de su enfermedad y dentro de qué entorno?
(2) ¢ Quién constituye la persona adecuada
para transmitirselo? Puede ser un integran-
te de la familia o el propio profesional. En el
caso de que sea el profesional (es esa la
perspectiva que especificamente concierne
a este trabajo), resta la duda de si le corres-
pondeaalginintegrante del cuadro de espe-
cialistas que tratan al paciente”.

(3) ¢En qué momento, de acuerdoalasitua-
cion psico-social —y aun pecuniaria— del
paciente, debe decirsele acerca de la enfer-
medad?

(4) Unade las aristas mas dificiles de decidir
einstrumentar: ;qué asistencia se tiene pre-
vista para apoyar al paciente una vez que
aquel conoce suafeccion? Larespuestaaesta
pregunta puede afectar el resto de los items
que hemos sefialado.

En el caso de que se opte por el “oculta-
miento” es evidente que ninguna de las
preguntas que hemos formulado adquiere
relevancia. Pero ante el planteamiento de
unarespuesta a los requerimientos del suje-
toque padece laenfermedad, y unarespuesta
gue atienda al conocer cabalmente la situa-
cion (que por otra parte conocen “todos los
demas”, desde el médico alafamiliapasando
por el entorno social extrafamiliar), las re-
sonancias éticas de laresolucion deben aten-
der cada una de las preguntas. Las propias
consecuencias del hecho pueden depender
de la consideracion méas o menos explicita
que se haga de ellas, y asi no nos extrafiaria
que el agente de comunicacionsevieraenla
necesidad de transitar por cada punto dete-
nidamente antes de obrar. No es un “capri-
cho” obsesivo, simplemente es la trascen-
dencia de aquel momento en que un ser
humano sabra que habra de morir y, even-
tualmente, de sufrir fisica o psicolégica-
mente. Los fundamentos, pues, habran de
ser claros para obtener buenos argumentos.

La alternativa de ocultar

Inspirados por la politica de la “piedad”
se opta por la “mentira piadosa”, parte del
folclore. Conocer laafeccién no ocasionaria
ningun claro beneficio al paciente, y desco-
nocerla le evitaria el profundo sentimiento
de dolor que eventualmente (casi segura-
mente, diriamos) provoca el saber segura y
cercana la propia muerte. El argumento
empieza a fallar aun por lo préactico: ¢y si el
paciente necesita tiempo para solucionar
determinadas situaciones con respecto a
bienes, a mensajes que debe transmitirle a

ciertas personas, a decisiones con respecto
al nivel de sufrimiento fisico que esta dis-
puesto a aceptar? Debe encontrarse, pues,
alglin argumento sustantivo que apunte a
fundamentar la alternativa de ocultar la
enfermedad, practicaque —como hemos vis-
to—eslosuficientemente frecuente en nues-
tras sociedades. ;Donde podriamos encon-
trar razones para defender esta opcion?

Las éticas de cufio utilitarista podrian
ofreceruncaminoen este sentido. Kymlicka
separa dos formas de utilitarismo: un hedo-
nismo del bienestar, y otra fundada en la
utilidad “no hedonista” de estados menta-
les (donde se incluyen satisfaccion de prefe-
rencias o preferencias “informadas” no ne-
cesariamente ligadas al placer)*. El bienes-
tar queda asimilado a la utilidad y se logra
unamoral que posee dos atractivos. Por una
parte, no dependiendo de “Dios” o dealguna
otra entidad metafisica™, la promocion de
lafelicidad es algo que todos queremos. Por
otra, resulta también interesante el “conse-
cuencialismo” anexo: debe exigirse de cada
acto que constate si generaun bienono. La
mejor critica, dice Kymlicka, no seria anali-
zar dichas intuiciones, sino buscar una me-
jor dilucidacion de las mismas a los efectos
de la practica ética. El ejemplo que da la
“méquina de Nozick” y sus derivaciones
constituyen un argumento aceptable para
tomar las dos intuiciones atractivas del uti-
litarismo: no queremos meramente “expe-
rimentar” que Nos enamoramaos sino enamo-
rarnos. No queremos solamente experimen-
tar que vivimos sino vivir. La satisfaccion no
necesariamente conduce anuestrobien, yes
posible que se filtre la “falsa conciencia”.

Ademas, no poseemos un criterio sus-
tantivo para discriminar entre preferencias
informadas ni para determinar en qué mo-
mento o bajo qué parametros las preferen-
cias pasan a ser racionales o informadas.
Como ha subrayado Guisan, la dignidad de
la persona, su seguridad y la inviolabilidad
como agente moral corren el riesgo de su-
cumbir ante el calculo hedonistico sellado
por el monto de felicidad (se defina la felici-
dad como se defina)'2. Si estamos dentro de
un hedonismo ético egoistao un hedonismo
ético universal no es relevante en el proble-
ma especifico que nos incumbe, de todas
maneras la actitud moral termina haciendo
pensar que:

“...el utilitarismo parte de un hedo-
nismo psicol6gico, mas o menos mati-
zado, que considera que, como cuestion
factica, el hombre obra de acuerdo conel
principio de maximizar su placer y mini-
mizar su dolor...” (pag. 278)

La justificacion del utilitarismo se apo-
ya, para Guisan, en tres pasos®. Todo el
mundo desea su felicidad, es deseable que
todo el mundo busque su felicidad, y final-
mente es deseable que todo el mundo busque
lafelicidad de todo el mundo, incluidalasuya
propia. Bajo este sistema, si se entiende que
conocer lapropiaenfermedad representaun
menoscabo de la felicidad, y una reduccion
en la calidad de sobrevida “medida” en tér-
minos de bienestar, los pasos mencionados
justificarian por derivacién la ignorancia
del paciente. Los principios mencionados
constituirian argumentos aparentemente
legitimos para que el médico no le confie al
paciente la eventualidad de su préxima
muerte y quizas el pasaje por el deterioro
fisico (cuando no mental, como en aquellas
afecciones que comprometen al sistema
nervioso central). Siempre segun la cita de
Guisan:

“Un utilitarista del acto, sin embar-
go, podria considerar que, en determina-
das ocasiones, si la mentira en cuestion
va a producir mas beneficio que dafio en
términos generales, no s6lo no es re-
prensible, sino que, comoen el caso de las
<<mentiras piadosas>=, puede con-
vertirse enalgo recomendable.” (pag. 283)

Pero de vuelta. Una de las objeciones
inmediatas es definir la felicidad o el bien-
estar, otra cualificar el placer y una tercera
laausenciade cualquier “hedonémetro” que
ademaés utilice normas universalmente va-
lidas o compartibles. En fin, la critica a la
propuesta de ocultar la enfermedad mortal
al paciente basada en argumentos utilitaris-
tas, depende o se transfiere a la critica al
propio utilitarismo. No puede ser, sin em-
bargo, algo de “todo o nada”: no hay puntos
radicales de clivaje. La preservacion y
maximizacion del bienestar del paciente
constituyenfines que no pueden desecharse
sin mas, salvo un real perjuicio para aquél.
Puede plantearse que esta percepcion de las
intuiciones bésicas actie como limite o
“frontera” de tension a la postura de no-
ocultamiento.

* Dentro del &mbito de la medicina un paciente
puede ser tratado por mas de tres o cuatro
médicos de especialidades diversas, y el diagnds-
tico puede hacer “eclosion” en cualquieradeellas
o haber un “trasvase” de responsabilidades (por
ejemplo: quieninformael resultado de laanato-
mia patoldgica le envia bajo sobre cerrado el
resultadoal cirujano).

** Optamos por el vocablo “metafisica” aunque la
referenciaesainstancias “divinas” o de creencias
religiosas en entidades que van mas alla de lo
biolégicoy laexistencia.



La alternativa de no ocultar

El utilitarismo no constituye una ética
“deontoldgica” o de “deberes” sino una éti-
ca de “fines”. Asi ofrecio la posibilidad de
justificar que el paciente no conozca laafec-
cioén. La tradicion kantiana basa la morali-
dady su legitimacidn en la universalidad, la
imparcialidad y la equidad, otorgandole un
lugar central a la nocion de <<Jperso-
na>=>14, Lapersona esauténoma, represen-
taun fin en si mismay es capaz de discernir
sus propios ideales de vida. Por este camino
el propio paciente adquiere una dimension
diferente. Rawls hatomado elementos “fuer-
tes” de esta tradicion™. La <<persona
moral>=> se define por su capacidad de
actuar a partir de un sentido de la justiciay
por la capacidad de formarse una concep-
cién del bien y perseguirlo racionalmente y
razonablemente. En todasituacion de inter-
accion hay “partes” que son agentes racio-
nales de construccién, auténomos, donde
no hay un principio de lo recto y de la justicia
previo o antecedente, sino que emplean una
justicia “procedimental” pura. Los indivi-
duos se mueven por intereses de orden su-
premo promoviendo susfines Gltimos. Como
personas morales estan situados igualmen-
te, y en este sentido también equitativamen-
te. Bajo esta perspectivaesdificil asimilar un
planteo de situacion asimétrica entre el
médico, el paciente y el entorno familiar.
Tampoco es concebible argumentar a favor
de un escamoteo de informacion que con-
cierne de maneraradical al paciente-perso-
na moral definida como lo hacia Rawls he-
redando la tradicion kantiana.

No es posible siquieraestipular unacier-
ta nocion del bien “en el lugar” del otro, es
decir, el propio paciente. La situacion de
“ocultamiento” violaria tanto “lo razona-
ble” como “lo racional” de la propuesta de
Rawls®. En efecto, de manera sucinta lo
razonable hace referencia a los términos de
cooperacién “equitativos”, aquellos que
puede esperarse que cada participante acep-
te articulando una idea de reciprocidad:
ambas partesse benefician. Lo racional apun-
ta a la deliberacidn bajo guias sensatas:

— sopesar los fines Gltimos por la impor-
tancia que tienen en nuestros planes de
vida como un todo

— grado en que esos fines son consistentes
entre si y se prestan mutuo apoyo

— asignar mayor peso a las consecuencias
maés probables.

En el caso de que se le oculte al paciente
su afeccion se le priva de ingresar a este
comercio dindmico entre lo razonable y la
racionalidad siendo aquél agente en el sen-

tido pleno del término. El peso que deba
asignarsele a las “consecuencias mas proba-
bles” puede contribuir a los puntos que se-
fialdbamos previamente acerca del contex-
todecomunicacion (enel caso de que se opte
por transmitirle al paciente la verdad).
Lallamada “éticadiscursiva”, tal cual vie-
ne descrita por Cortina, también ofrece ar-
gumentos interesantes'’. En esta teoria cu-
yos representantes conspicuos vienen sien-
do Apel y Habermas, la nocién de sujeto
posee tres dimensiones que a los efectos de
clarificar y sintetizar resumimos:

— Constituye unsujetoaquel hablante que
interactla con un oyente (paradigma
pragmatico-linguistico, sustento de la
ética discursiva).

— Hay un reconocimiento reciproco de la
autonomia, reconocimiento mediado a
través de simbolos (figura del sujeto au-
ténomo).

— Participa en el complejo de la “intersub-
jetividad”, no siendo sélo objeto de la
introspeccion o de laauto-observacion.’®
Quien dice <<yo=>>= puede ser identi-

ficado como “persona”. El sentido moral de
laautonomiaque infundealosinterlocutores
validos viene dado por la guia segun intere-
ses “universalizables”, orientados por lo que
“todos podrian querer”. Son los minimos
normativos universalizables. Ahora, ;cOmo
podemos determinar de antemano lo que el
paciente podria querer en cualquier situa-
cién y todavia en la situacion especifica de
saber qué enfermedad padece y cual puede
ser su futuro mas o menos cierto? El princi-
pio de la ética discursiva, segin Cortina'?,
reconoce a los demas seres como dotados de
competencia comunicativa y “a si mismos”
como personasen tanto interlocutoresigual-
mente facultados para participar sobre nor-
mas y tdpicos que los afectan, asi como a pro-
mover tales didlogos. Se intenta respetar
aquellos derechos que hacen de los didlogos
procesos racionales en busca de entendi-
miento:

— Debatir en condiciones de simetria.

— Defender intereses universalizables
(ante los individuales o los grupales).

— Practicar la solidaridad con cuantos po-
seen competencia comunicativa.

— Respetar los ideales de felicidad de cada
interlocutor y reciprocamente.
¢Dbnde es posible encontrar un lugar

paraque lasituacién de escamoteo de infor-
macion al paciente o aun de hacer pesar las
exigencias de la familia encuentren justifi-
cacion bajo esta dptica? La autonomia apa-
rece doquier en situaciones concretas vin-
culadas a la aplicacion al entorno de la me-
dicina:

1) Cada hombre tiene derecho a decidir
sobre las intervenciones que se realicen so-
bre su cuerpo (y, debiéramos agregar, sobre
las que no se realizarany por qué motivos)” .
2) Lasaludescapacidad de posesiény apro-
piacion del propio cuerpo.

3) No puede decidirse el llamado “bien del
paciente” sin contar con él en el sentido
pleno del término.

Por donde es posible encontrar argu-
mentos en Habermas que ilustren y enri-
quezcan lo que se ha planteado es buscando
por la “accién comunicativa” cuando no hay
contaminacién por la “distorsion sistemati-
ca”?. Dentro de las acciones “sociales”, la
accion comunicativase caracteriza por cuan-
to los participantes no estan orientados por
el calculo egocéntrico de intereses sino a
través del entendimiento. El entendimiento
es determinante parala coordinacion de las
acciones: ya sean actos de habla que se ubi-
can dentro del &mbito de lo constatativo
(mundo objetivo), de la autopresentacién
expresiva (mundo interno) o de la accion
regulada por normas (mundo social). Cuan-
do la accidn se racionaliza se vuelve un
“saber” y es capaz entonces de someterse a
critica y corregirse. La ética se encarga de
problemas que residen en el ambito de la
accion comunicativa y de las interacciones
normativamente reguladas. La accién esta
orientadaal entendimiento efectuadacomo
pragmatica formal.

La ética comunicativa que presenta un
Habermas no nos deja margen paraescamo-
tearle la informacion al paciente. Las pre-
tensiones “universales” e “inevitables”
(ergo trascendentales) de validez supuesta-
mente susceptibles de desempefiarse son:
— Elestarse expresando inteligiblemente: aqui

hablante y oyente se entienden entre si.

— Elestardandoaentender algo: comunicar
un contexto proposicional verdadero (el
oyente puede compartir el saber del ha-
blante).

— El estar dandose a entender, es decir, ex-
presar de forma veraz para que el oyente
pueda creer la manifestacion.

— Entenderse con los demas: seguir mani-
festaciones correctas seguin las normasy
valores “vigentes” para que haya acepta-
cion™, y puedan concordar entre si (ba-

* Recordemos que, en algunos casos terminales,

determinados procedimientos terapéuticos no
estan indicados o no se justifican (ya sea por la
relacion costo-beneficio o por los probables efec-
tos colaterales de los mismos).

** Adviértase que la“vigencia” quedasupeditadaa
laaceptacion.
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sandose en un trasfondo normativo in-

tersubjetivamente reconocido).

— Las presentaciones son planteadas “con
razén” (compartidas por la comunidad
encuestion, y dentro de lacual seinserta
la familia del paciente).

Volviendo al analisis que habiamos to-
mado de Cortina acerca de la ética
comunicativa es mas facil comprender aho-
ralosfundamentos que legitiman unacierta
postura con respecto al paciente?'. Puede
leerse por ejemplo:

“;Es esto algo diferente de reconocer
que, aunque el médico es el experto en
medicina, el paciente es un sujeto auté-
nomo, con un privilegiado acceso a su
personal idea de lo que para él es bueno,
y que respetar su doble vertiente de
autonomiay autorrealizacionimplicatra-
tarle como uninterlocutor valido en todo
aquello que le afecta? ;Es esto algo
diferente de reconocer que en la decision
no hay que tener en cuenta sélo al
experto, ni siquiera solo al experto y al
paciente, sino a cuantos en la sociedad
puedan resultar también afectados por
tal decision?” (pag. 197)

La “intersubjetividad ética” es necesaria
para que médico, paciente y sociedad (in-
cluimos grupo familiar) sean respetados, y
sin afanes de proclama (simplemente de
reflexion tomada con tiempo). Las decisio-
nes ademas, abarcan por fuerza personal
sanitario y personal no sanitario. Se toman
como Vvalidos los intereses de todos los afec-
tados por las decisiones (que son, por defini-
cion, los interlocutores validos) y no sola-
mente de losindividuos circunstancialmen-
te presentes. Hay “acuerdos” y no “pactos
estratégicos”. Hay entendimiento, a lo
Habermas, y no un caso de “comunicacion
sisteméaticamente distorsionada”? donde el
acuerdoaparece bajo unasuerte desimulacro.

El consenso surge de la racionalidad co-
municativa, expresandose en el entendi-
miento y el acuerdo. La nocién de <<<per-
sona>=>, en el ambito ético, se define por la
condicion de ser un “interlocutor valido”,
dentro de un plexo donde losinterlocutores
son seres autonomos e igualmente faculta-
dos. La ética comunicativa presenta, como
laafirma Cortina?, un contextoargumental
el cual, dentro del universo especifico de la
bioética, permite afirmar:

(a) El derecho del enfermo “terminal” a la
verdad (ver pagina 198), lo cual cobra un
sentido especial desde unaversion dialdgica
de laafirmacion kantiana de que todo ser es
un fin en si mismo.

(b) La necesidad de un consentimiento in-

formado para recibir tratamiento o enten-
der la no realizacion de aquellos (pagina
183). La autonomia cobra una nocién
“dialogizada” donde el paciente debe ser
tratado como aquel interlocutor valido que
menciondbamos.

Conclusiones

El punto de partida es una relacion de
“simetria” relacional entre el “complejo hu-
mano” tomado ahora en consideracion: el
paciente, su familiay el médico que lo asiste.
Incluir a la familia como agente del sistema
generado es inevitable: “de hecho” se le
plantea al familiar, y hacia dentro de la
propiaestructurarelacionar del paciente, el
tema de ladecisidn, la repercusion (en toda
dimension) y la asistencia. No es posible
atisbar razones sustantivas que permitan
excluir la parte familiar del problema. Se
sigue por lo que hemos denominado previa-
mente el “encuadre de comunicacion”. Ahi
las cuatro preguntas deben hallar respues-
tas. Si para (1) es el profesional de la salud
quien se encarga de transmitirle el diagnds-
tico al paciente, inmediatamente acaece la
pregunta (2). Muchas veces un especialista,
que establece unarelacidn circunstancial y
momentanea con el paciente y su familia —
ahorrandose a veces el peso de muchas res-
ponsabilidades ulteriores— dilucida el diag-
ndstico fatal y “se lo entrega” directamente
a los afectados. Pero transmitir una infor-
macion de semejante magnitud exige asu-
mirla en sus consecuencias y adoptar la ca-
pacidad de responder ante todas (o las posi-
bles) vicisitudes que esperada o inesperada-
mente generara. Por este flanco podria en-
contrarse unavetade defensa éticaalavieja
institucion del “médico de cabecera”.

El bienestar del paciente y su maximiza-
cion que veiamos cuando buscdbamos den-
tro del utilitarismo tenia sus grados, y cons-
tituia una intuicién no despreciable. Ante
la pregunta (3) puede adquirir una especial
relevancia: ;en qué momento se le ocasiona
al paciente un menor dolor, un menor sufri-
miento, 0 en qué momento el paciente se
halla mejor preparado para recibir la infor-
macion? El bienestar puede residir en el
conocimiento y no necesariamente en la
ignorancia. Finalmente, lapregunta (4) trae
aalusion unade las funciones esenciales del
equipo de salud, esto es, prestarle la asisten-
ciadebidaenelmomento debidoal paciente
y eventualmente a su entorno familiar.

Poco va quedando para argumentar a
favor de la ignorancia, salvo algdn caso ais-
ladoy muy especificado donde los perjuicios
sean demasiado claros o se violen creencias

religiosas, morales o familiares que son pro-
pias a los afectados (y podriamos aceptar
como “derechos” de los mismos). Pero una
ética que respeta el plan de vida del indivi-
duo, que consideraatodosercomounfinen
si mismo y como interlocutor valido, como
ser responsable por sus acciones, en fin,
como agente, vera la manera mas idénea de
que el individuo posea aquella informacidn
que es informacion acerca de si mismo.

Pero la pragmatica formal que surgia de
Habermas®, y la busqueda de reglas univer-
sales que entrafiala ética discursiva se agota
en un sentido “procedimental”. Daria, por
decir asi, el “molde” que luego llena el
<<mundodelavida>=>.Y ese <<mundo
de lavida>=> es el trasfondo que se impone
al sujeto, en este caso, y cuando se
individualiza, de manera fragmentaria. Esa
dimension, por su multiplicidad y variabili-
dad (transformaciones, renovaciones), ca-
rece de estabilidad para constituirse en el
fundamento sustantivo que andamos bus-
cando para nuestro propésito. La tesis de
Cortina, al respecto, esinsuficiente?. Como
hace notar Guariglia, en Habermasel proce-
dimiento no predetermina un contenido
mas que otro: los contenidos provienen
necesariamente del <<mundo de la
vida>=>y estardn mediados por los contex-
tossocialesy culturales especificos®. Recor-
dando los aspectos que subraya Kant tene-
mos que:

— Sesustrae la intencion de fundamentar
unamoral en el principio de la felicidad.

— Girahaciael “deber” poroposicionauna
ética basada en el “bien” o los “bienes”.

— La posibilidad de la moralidad en el ser
humanoestaligadaalanociénde volun-
tad y de la libertad del mismo.

La universalizacion hace que se tornen
irrelevantes en el fendmeno moral el con-
texto linguistico, cultural, social, las cos-
tumbres especificas, etc. Interesa ahora la
“naturaleza formal” del caso. Por este cami-
no hallaremos tierra firme. Rawls, apoyan-
dose en la autonomia del agente, hunde los
principios mas caros de la ética kantiana de
manerasustantiva, destacando lanocion de
“persona”?”:

— Como capacidad para formular y propo-
nerse sus propios fines como bienes.

— Acceder alos medios para alcanzarlos, y
poseer la intelectualidad necesaria.

— Capacidad normal de asumir la respon-
sabilidad de las acciones que entrafia
Ilevar ese proyecto a cabo.

Mediante dichas concepciones, el
kantismo actual nos proporciona argumen-
tos parafundamentar de maneramas acaba-
dalacomunicacion al propio paciente de su



situacién. En Habermas la moral
“posconvencional” implica un <<mundo
de vida>> “fundante” de los contenidos
(aunque el autor le agregue la metodologia
“salvadora” de la pragmatica universal), yla
totalidad “biogréaficay social”, por lo demas
cambiantes, es “incanjeable” -dice
Habermas— pretendiendo que el procedi-
miento mismo de relativizacion, la utiliza-
cién de puntos de vista universalistas seria
lo que reivindica el no-relativismo?. Pero
gueda estancado en el “procedimiento”.
Rawls apunta a “dejar en suspenso” el
problema de la verdad moral, tratando de
investigar las concepciones morales
sustantivas que la gente sostiene en ciertas
condiciones definidas®. Ademas, examinar
qué principios reconoceria la gente, acep-
tando sus consecuencias, en el entendido de
que dispone de lainformacion para conside-
rar diversas concepciones plausibles y las
razones en que se fundamentan: es el requi-
sitode “racionalidad”. Nose dapor supuesto
—adviértase— que exista una concepcion
moral correcta. El sujeto que padece laafec-
cién, “ingresando” en esta cualificacion,
genera derechos incontrastables a conocer
“qué sucede” con su vida (pues asi podria
entenderse el “saber” de una propia enfer-
medad mortal, con todo lo que ello implica
inclusive dentro de unaperspectiva futura).
Hay otro elemento esencial de la teoria
kantiana en el cual insiste Rawls y es la
“publicidad”. Esta publicidad cuenta:

(1) Al valorar concepciones morales debe
tenerse en cuentalas consecuenciasque
se seguiran del hecho de ser pablica-
mente reconocidas.

(2) Paralaplenajustificacion de un princi-
pio moral, dicha justificacion debe ser
publica, es decir, debe resistir un exa-
men publico y determinar que “nada
esta oculto”.

La concepcion moral se basa en una
concepcidn de la <<persona>=>y de las
<<relaciones== entre las personas.“Kant
daria—afirma Rawls— una version de estoen el
deseo de ser un ser racional libre e igual y de ser
reconocido como miembro legislador de unreino
de fines™® (pagina 129). Lo particularmente
relevante para la teoria moral con relacion
al concepto de <<persona=>= es —entre
otras dimensiones sociales— la capacidad de
desarrollar un sentido de lo recto, de la
justicia y, en general, disposiciones virtuo-
sas. La concepcion de la persona en el sen-
tido kantiano (ver los comentarios de la
pagina 133) es el de “personas auténomas”.

El ideal es que esas personas asumen la res-
ponsabilidad por sus intereses fundamenta-
les, yellopor lo que duren sus vidas apuntando
alaexperiencia “méas completa” posible. La
transmisidn de la informacion, en esta pers-
pectiva de Rawls, debe darse en términos
“simétricos”, salvando el valor de la equi-
dad™. Si el autor habla de “ciudadanos”, en
nuestro caso aquéllos pasan aser el complejo
“médico-paciente-familia”. La“sociedad en
marcha” que constituye el topico de analisis
del autor citado, aludiria ahora por un lado
al proceso patoldgico que comprometera la
supervivencia y la calidad de vida del pa-
ciente asi como de su entorno socio-fami-
liar. Entonces, siguiendo los argumentos de
Rawls acercade laética kantiana, siloque es
fundamental y “fundamentante” para la
concepcion de la personaes lade ser “libre”
e “igual”, capaz de actuar tanto razonable
como racionalmente y asi también dentro
de unasituacion de cooperacién social ;aca-
so la presencia de una enfermedad “mortal”
osumamente agraviante™ arrebata este sen-
tido de <<la persona=>=? No vemos argu-
mentos sustantivos de que asi sea.

La autonomia racional define a los suje-
tos como agentes de construccion, y laauto-
nomia“plena” se desenvuelve en lapractica
delosciudadanosdentrode lavidadiaria: en
conjunto ambas categorias identifican lo
que son “agentes de construccion racional-
mente auténomos™st. Las creencias razona-
bles son aquellas que se dilucidan mediante
métodos de investigacion generalmente
aceptados en la sociedad (ver, por ejemplo,
lapagina 142 de laobra citada). “Lorazona-
ble” determina los términos equitativos de
cooperacion aceptables paratodos dentro de
un conjunto de personas cada cual con su
propiaidentidad. Esto refiere aque cadauna
deellasposeey puede ejercer lasdos faculta-
des morales antedichas (las partesdeliberan
en tanto agentes de construccion racional-
mente autbnomos). Son seres racionalesen
tanto no van conducidos por un principio
previo de “lo recto” y “lo justo”, y, por otro,
en tanto se mueve por intereses de “orden
supremo” (obtencién de lo que Rawls deno-
mina “bienes primarios”): las libertades
bésicas, la libertad de movimiento y ocupa-
cién, el autogobierno del sujeto, y, final-
mente, los referentes al acceso y la oportu-
nidad alarentay lariqueza. En la conducta
que llamabamos de “ocultamiento” con res-
pecto a la enfermedad, se violentan estas
bases de manera radical. Esta forma de ana-
lisis no nos deja solamente con un soporte
“procedimental”. <
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