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1. ALGUNOS ANTECEDENTES HISTORICOS
DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO EN EL AMBITO
DE LA ATENCION A LA SALUD

El origen de la ética médica es tan antiguo como lo indican los registros de las
primeras teorias filoséficas que reflexionaron en torno a los conflictos mora-
les que derivan de la capacidad humana de transformar su entorno natural
y su propia naturaleza. Sin embargo, el concepto moderno de ética médica y
bioética tiene su primera aparicion en el debate internacional a finales de los
anos setenta, y como producto de las experiencias que el uso de la tecnologia,
la ciencia en general, y el conocimiento médico en particular, dejaron sobre
las naciones, en un contexto de acelerado avance cientifico en estas discipli-
nas y los usos de ellas durante las guerras del siglo XX, asi como su repercu-
sién en el comportamiento de las sociedades contemporaneas.

La necesidad de establecer medidas que defiendan el consentimiento
informado tanto en la investigaciéon en humanos como en la practica médi-
ca se desarrollara a partir de eventos derivados de las practicas de investi-
gacion e intervencion en seres humanos, durante y después de la Segunda
Guerra Mundial, en especial a partir de los casos historicos de abuso obser-
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vados no sélo en el contexto de la Alemania nazi, sino también en practicas
observadas en Estados Unidos sobre poblaciones vulnerables.

El término “consentimiento informado” aparecera en los afios cincuen-
ta; sin embargo, no adoptard el significado que actualmente conocemos
hasta principio de los afios setenta.!

La historia del consentimiento informado en el ambito de la atenciéon a
la salud se encuentra intimamente vinculada con el desarrollo de éste en el
ambito de la investigaciéon biomédica.

El manejo de la informacion en la relacion-médico paciente es uno de
los principales factores que llevé a moldear las diferentes propuestas teéricas
de la ética médica contemporanea. El consentimiento informado comenzé
a tomar importancia a partir de que la autonomia de los sujetos gano te-
rreno en la relacion clinica-médico-paciente y en la investigaciéon con seres
humanos. Esta importancia se desarrolla principalmente a partir de los con-
textos histéricos, sociales y politicos que moldearon a las sociedades occi-
dentales del siglo XX.

Para Beauchamp, tanto en la historia de la ética médica hipocratica y
medieval como en la ética médica moderna temprana no se prestd mayor
atencion a la necesidad de defender la autodeterminacion de los pacientes
ni de la defensa de velar por que estos mismos pudieran decidir sobre su
proceso de salud, enfermedad y muerte. La preocupaciéon moral se centrd
en la exigencia de mantener un adecuado manejo de la informacién, con
una flexibilidad en la veracidad del informe médico, para evitar hacerle
dafio al paciente bajo el principio de “primero no dafiar”, manteniendo una
forma de relacion paternalista que justificaba las excepciones al respeto del
principio de veracidad.?

A finales del siglo XVIII, el médico inglés Thomas Percival publica el
escrito Moral and Literary Dissertations, y mas adelante la obra Medical Ethics,
or a Code of Institutes and Precepts, Adapted to the Professional Conduct of Physicians
and Surgeons.® En este libro, reconocido por algunos autores como una de

I Beauchamp, Tom L., Standing on Principles Collected Essays, Nueva York, Oxford Univer-
sity Press, 2010, p. 54.

2 Beauchamp, Tom L., “Informed Concent”, en Veatch, Robert M., Medical Ethics, 2a.
ed., Boston, Jones and Bartlett Publishers, 1997, p. 186.

3 Manchester, Ed. S. Russell, 1803, en https://archive.org/details/medicalethicsor00percgoog.
También véase Percival, Thomas, Moral and lterary dissertations, on the following subjects: 1. On
truth and faithfulnss. 2. On habit and association. 3. On inconsistency of expectation in literary pursuits.
4. On a taste for the general beauties of nature. 5. On a taste for the fine arts. 6. On the alliance of natural
history, and philosophy, with poetry. To which are added a tribute to the memory of Charles de Polier.. and
an appendix, Dublin, Ed. Mary Graisberry, 1788.
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las primeras obras de la Ilustracion, en la cual se presenta el término “ética
médica”,; el autor manifiesta su conflicto ante la necesidad de respetar el
principio de verdad y la posibilidad de danar con ella al paciente.

Percival defiende una forma de filosofia de la virtud, que considera que
el quehacer del médico debe regirse por una serie de “principios de recti-
tud” preestablecidos, que lo guiaran en la toma de acciones y decisiones.
Ademas, Percival considera que la “estricta verdad cientifica debera de ser
puesta a prueba por su tendencia a aumentar o disminuir la felicidad de las
personas”. Por lo tanto, el derecho del paciente a la verdad se puede ver
opacado ante la necesidad de no danarlo en situaciones de conflicto, adop-
tando una actitud de “decepcion benevolente”.*

La obra del galeno inglés seria retomada en 1847 por la American Me-
dical Association, a fin de llevar a cabo la realizacién de su codigo de ética
médica, y por mas de un siglo los codigos adoptados por las sociedades mé-
dicas britanicas y americanas defenderian el paradigma de Percival.

A finales del siglo XIX se pueden encontrar algunos antecedentes ru-
dimentarios de un consentimiento para realizar intervenciones quirdrgicas.
Estos documentos, lejos de defender la necesidad de respetar la toma de
decisiones informada del paciente, fueron elaborados ante las emergentes
preocupaciones sobre la mala praxis médica y sus implicaciones legales.’

Es interesante observar como a principios del siglo XX en el campo de
la investigacién clinica, el médico militar Walter Reed establece politicas
para obtener el consentimiento informado de voluntarios para exponerse
a diferentes situaciones consideradas de riesgo, con el fin de obtener in-
formacién en torno a la forma de transmision de la fiebre amarilla. Sus
estudios llevaron a descubrir al mosquito como vector de la enfermedad y a
iniciar medidas de prevencion, campafias de saneamiento y eliminacion del
mosquito, ademas de contribuir en el desarrollo de la epidemiologia como
campo de estudio. No obstante, queda abierta la interrogante historica para
explicar las causas que llevaron a que el consentimiento informado no se
desarrollara y se asumiera como una practica generalizada en los campos
de la investigacion y de la atencion a la salud.

No profundizaré en los antecedentes historicos del marco legal del con-
sentimiento informado, ya que de ello se ocupa otro capitulo de este libro.
Sin embargo, es importante resaltar que durante la primera y la segunda
década del siglo XX, en los Estados Unidos se presentaron casos como el

* Haakonssen, Lisbeth, Medicine and Morals in the Enlightenment: John Gregory, Thomas Per-
cwal and Benjamin Rush, 1997, p. 171.
5 Pernick, 1982, en Beauchamp, Tom L., 1997, p. 187.
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de Schloendorffv. The Society of New York Hospitals, defendidos bajo argumentos
liberales, que permitieron el desarrollo gradual de un marco juridico fun-
damentado en el derecho a la autodeterminacion, para normar la obligato-
riedad de obtener el consentimiento informado de las personas antes de ser
sometidas a procedimientos o ser sujetos de investigacion biomédica.

El caso Salgo v. Leland Stanford, Jr. University Board of Trustees introdujo al
lenguaje legal el término “consentimiento informado™, al cuestionar la sufi-
ciencia de la informacién proporcionada al demandante antes de la obten-
cion del consentimiento.

Sin embargo, a pesar de que las discusiones en torno a la necesidad de
obtener el consentimiento informado tanto en la clinica como en la investi-
gacién en humanos no terminaba por llevar a un consenso, el impacto que
tuvieron las practicas realizadas en personas durante la Segunda Guerra
Mundial estremecieron a la opinion puablica de los paises aliados. Los tribu-
nales de Nturemberg reflejaron un claro consenso en contra de los experi-
mentos realizados por los nazis en poblaciones judias, gitanas y prisioneras.

Si bien el Codigo de Naremberg sirvid de prototipo para muchos otros
acuerdos y declaraciones, como la Declaracion de Helsinky y sus enmien-
das, éstos no evitaron la persistencia de practicas abusivas y violatorias de
los derechos civiles sobre poblaciones vulnerables; tal es el caso de los estu-
dios sobre la sifilis de Tuskegee, que se realizaron entre 1932 y 1972.

Estos fueron implementados en comunidades afroamericanas del sur de
los Estados Unidos, y permitieron la libre evolucion de la enfermedad sin
solicitar de forma plenamente informada el consentimiento de los partici-
pantes.

A partir de una filtracién en la prensa se inici6 un debate, que evidencio
la inexistencia de politicas e instrumentos regulatorios homogéneos en las
dependencias del gobierno para regular los proyectos de investigaciéon en
humanos.

Es en este contexto donde se inicia un extenso debate en torno a la ne-
cesidad de proteger los derechos individuales de las personas, tanto al ser
sujetos de experimentacion como al ser sujetos de intervenciones médicas
en la clinica.

El Informe Belmont, publicado en 1978, fue el producto del trabajo
de un comité nacional convocado por el gobierno de Estados Unidos, que
sentaria las bases de la bioética principalista anglosajona. Esta corriente del
pensamiento bioético anglosajon, partiendo de un “kantianismo liberal”,
propone la posibilidad de establecer principios universales, como puntos de

6 Beauchamp, Tom L., “Informed...”, cit., p. 189.
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referencia, para la defensa de los derechos fundamentales de las personas,
en el contexto de la intervenciéon biomédica.

Los principios de autonomia, de beneficencia, de no maleficencia, y
mas adelante el de justicia, fueron propuestos como referentes universaliza-
bles, como lo propone la obra derivada de este informe, a saber: Principles of
Biomedical Ethics, de Tom L. Beauchamp y James I Childress (1977).

El respeto a la autonomia de las personas tendra como instrumento al
consentimiento informado en los escenarios clinicos y de investigacion en
seres humanos. En 1981, la President’s Commission for the Study of Ethical
Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research publicé un
documento titulado Protecting Human Subjects, en el cual se encuentra ya de
forma explicita y desarrollada el concepto de “consentimiento informado™.”

En 1982, el Consejo de Organizaciones Internacionales de Ciencias
Médicas (CIOMS), en colaboraciéon con la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS), publicaria las Guias Internacionales para la Investigacion Biomédica
en Swetos Humanos.

En las siguientes décadas, la mayoria de los paises miembros modifica-
rian sus instrumentos juridicos para respaldar las recomendaciones presen-
tadas en los documentos internacionales suscritos.

A partir del establecimiento del término “consentimiento informado”
se han intentado determinar aquellos factores medibles que permitan dar
las condiciones para que éste se otorgue.

La discusion en torno a esta determinacién contintia, como lo veremos
mas adelante, frente algunas de las propuestas criticas del principalismo
anglosajon.

Algunos de los factores reconocidos pueden dividirse, como lo propo-
nen Beauchamp y Childress, en tres dimensiones, que a su vez estan deter-
minadas por siete elementos:®

I. Los elementos umbral (precondiciones)
1. Competencia (para entender y decidir)
2. Voluntariedad (en la toma de decisiones)
II. Elementos de informacién
3. Revelacion de la informacion (Disclosure)
4. Recomendacion (de una accién)
5. Entendimiento (de 3y 4)

7 Abram, Morris B., Protecting Human Subjects, President’s Commission for the Study of
Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research, 1981, p. 66, en
https://bioethicsarchive.georgetorwn.edu/pebe/reports/past_commassions/Protecting Human_Subjects. pdf-

8 Beauchamp, Tom L., “Informed...”, cit., p. 193.
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ITI. Elementos de consentimiento
6. Decision (a favor de una accion)
7. Autorizacion (del plan elegido)

Beauchamp considera la existencia de dos significados atribuidos al
“consentimiento informado™ en el contexto clinico:?

1) El consentimiento informado como una autorizacién auténoma de
un paciente. Este primer sentido del término se basa en las premisas
filosoficas que sostienen que el consentimiento es fundamentalmente
la proteccion y la promocion de la autonomia y la autodetermina-
ci6on: “A person gives an informed consent in this first sense if and
only if the person, with substantial understanding and absence of
control by others, intentionally authorizes a health professional to do
something”.!0

2) El conjunto de principios, politicas y normas institucionales, que de-
terminan las practicas sociales del consentimiento informado en el
contexto de las instituciones.

Este segundo sentido del término “consentimiento informado” se refie-
re solamente a aquella aprobacién dada por el sujeto, que es legal o institu-
cionalmente efectiva.

“An approval is therefore «effective» or «valid» if it conforms to the ru-
les that govern specific institutions, whatever the operative rules may be”.

Considero que este segundo sentido es de especial importancia para
analizar el papel que juegan las relaciones de poder y la construcciéon de dis-
cursos de validacién moral en el proceso de toma de decisiones, en el con-
texto de la relacion médico-paciente-familiares, dentro de una instituciéon
hospitalaria. Para esto analizaremos brevemente las propuestas de algunos
autores, al margen del principalismo anglosajon arriba referido.

II. ALGUNAS CRITICAS A LA AUTONOMIA
COMO VALOR ABSOLUTO EN EL CONSENTIMIENTO
INFORMADO

El principio de autonomia, como el elemento rector en la bioética y bio-
ley anglosajona y continental europea, presenta claras dificultades; sin em-

9 Beauchamp, Tom L., Standing.., cit., pp. 63 y 64.
0 Thidem, p. 63.
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bargo, no se analiza a profundidad la relacion que pudiera existir entre el
contexto y la coaccion social sobre la libre toma de decisiones. Jacob Dahl
Rendtorff y Peter Kemp exponen algunas de estas dificultades en la obra
Basic Ethical Principles in European Bioethics and Biolaw,'' en los siguientes tér-
minos:

1) La autonomia es concebida como una condiciéon ideal, que se basa
en el completo autocontrol del individuo; no obstante, existen con-
diciones en las cuales el individuo puede presentar dificultades para
controlar actos y deseos.

2) La capacidad de razonamiento puede estar limitada o ausente. El in-
dividuo puede contar con poca informacién o no entenderla.

Y de igual manera, John Harris plantea el problema de que la identidad
personal no siempre es estable.'?

Asimismo, una de las principales criticas a la promocion de la posible
existencia de un individuo libre y auténomo que puede decidir sobre su
propia vida se aleja mucho de la realidad que plantea el contexto del en-
cuentro clinico y sus particularidades. Esta critica presupone a un individuo
sin vinculos sociales y a la ausencia de diversidad; también asume una plena
capacidad de tomar decisiones sin ninguna interferencia de terceros.

Rendtorff y Kemp presentan al contexto clinico de la toma de decisio-
nes terapéuticas como una situacion extrema, en la cual los pacientes se en-
cuentran vulnerables ante la enfermedad y la incapacidad de resolverla sin
alguna influencia de terceros.

To focus on autonomy alone makes one forget the fragile and vulnerable
components of human condition requiring care and respect for de human
person. But this account brakes with autonomy as the only justification of a
liberal society and therefore a more elaborated concept of the protection of
human person is needed.!®

T Vol. I: Autonomy, Dignity, Intergity and Vulnerability, Report to the European Commission
of the Biomed-II Project, Center for Ethics and Law de Copenhagen-Instituto Borja de
Bioética, 2000, pp. 28 y 29.

12 Harris, John, “The Value of Life: An introduction to medical Ethics” (1984), en
Rendtorff, Jacob Dahl y Kemp, Peter, Basic Ethical Principles in European Bioethics and Biolaw,
vol. I: Autonomy, Dignity, Intergity and Vulnerability, Report to the European Commission of the
BIOMED-II Project, Center for Ethics and Law de Copenhagen-Instituto Borja de Bioética,
2000, p. 29.

13 Rendtorff, Jacob Dahl y Kemp, Peter, op. cit., p. 29.
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Esta influencia de terceros se presenta ante una pluralidad de contextos
culturales y sociales, a partir de la cual emanan diversos valores en torno a
la salud, a la enfermedad, a la vida y a la muerte.

Algunos autores argumentan que la diversidad y la libertad no se pue-
den plantear como los valores absolutos; asimismo, establecen el papel de la
vida en comunidad basada en el reconocimiento de valores comunes como
condicionantes de la autonomia.'*

Siguiendo con esta linea discursiva, el concepto dominante de “auto-
nomia” es el resultado de un “universalismo abstracto”, que no considera
la realidad cotidiana de la vida humana. El individuo necesariamente se
encontrara siempre situado en una multiplicidad de contextos y situaciones
vitales, en las cuales la dependencia que tiene de los otros sera de gran im-
portancia para la toma decisiones.!

Esto lo podemos observar en el papel que juegan los familiares en la
eleccion de opciones terapéuticas y en las decisiones trascendentes durante
el proceso de atencion a los pacientes hospitalizados, independientemente
del grado de competencia reconocido.

Otro factor fundamental es la construccién narrativa de la propia iden-
tidad del individuo como elemento vinculado con su interaccion social.

Se hace mandatorio, entonces, analizar lo anterior desde la dimension
de las relaciones de poder establecidas entre los actores que participan en el
proceso de toma de decisiones en el contexto del acto clinico y su relacién
con la construccion de estructuras epistémicas en torno a la salud, a la en-
fermedad y a la muerte.

II1. PODER, VALIDACION EPISTEMICA Y MORAL
EN EL. OTORGAMIENTO DEL CONSENTIMIENTO INFORMADO

El entender la existencia de la pluralidad de formas de interpretar los proce-
sos de salud, enfermedad y muerte, asi como la diversidad de posturas mo-
rales ante la necesidad de decidir suspender o limitar un tratamiento, nos
obliga a hacernos la siguientes preguntas: ;como podemos valorar la forma
en la cual un paciente toma decisiones ante esta diversidad en tensién? ;Qué
papel juega el posicionamiento del trabajador de la salud al recomendar una
decision?

14 Koenig, Barbara, “Anthropology and Bioethics”, en Post, Stephen G., Encyclopedia of
Buoethics, 3a. ed., Nueva York, Thomson-Galle MacMillan, 2005, pp. 215-222.
15> Rendtorft, Jacob Dahl y Kemp, Peter, op. cit., p. 30.
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1. La toma de decisiones en un mundo de extrafios morales

En su obra titulada The Foundation of Bioethics, Engelhardt aborda el
complejo problema que plantea la existencia de una rica diversidad moral
entre comunidades e individuos.!®

Engelhardt propone la existencia de un mundo moralmente fragmenta-
do, formado por comunidades morales, en las que el sujeto vive asumiendo
normas morales, a partir de las cuales emite juicios compartidos por su co-
munidad; sin embargo, en ocasiones la persona sostiene una forma de “ética
secular” sin contenido moral comun, que le permite poner en perspectiva
los valores morales defendidos por la comunidad especifica con la que se
encuentra generando tensiéon. Es comn observar como esto se traduce en
la posibilidad de argumentar: “El paciente tiene derecho de hacer tal cosa,
pero esta equivocado”.!

Engelhardt considera que tanto el médico como el resto del equipo de
salud juegan un rol moral complicado en este escenario de diversidad. Vi-
ven sus vidas al menos en dos dimensiones morales:

1) En primer lugar, en la dimensién de una comunidad moral, a través
de la cual construyen un contenido moral de significado personal. Es
en términos de este mundo moral que sabe qué compromisos vale la
pena asumir y por qué razones vale la pena vivir o morir. Es en este
contexto moral en el cual aprende “virtudes” y “vicios” concretos, y
se instruye en la formacién de “un buen caracter”.

2) Sin embargo, en su practica profesional, si toma conciencia de esta
configuracion moral personal, debera asumir la posibilidad de adop-
tar un cierto grado de neutralidad, segunda dimensién desde la cual
debera valorar sus acciones, asumiendo la existencia de una morali-
dad social plural.

Engelhardt introduce el término “extranos morales” no para referirse a
la imposibilidad de que los individuos entiendan la diversidad de sus postu-
ras o el caracter de sus moralidades conflictivas:

Moral strangers are not equivalent to moral aliens. The term “moral stran-
gers” 1s used to indicate that when individuals do not share the same fun-
damental moral premises, rules of moral evidence, and rules of moral con-
troversy, they will not be able to resolve their moral controversies by sound

16 Engelhardt, H. Tristram, The Foundations of Bioethics, 1996, pp. 79 y 80.
17" Idem.
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argument or authoritative closure. Instead, their debates will continue ad in-
definitum, at least with respect to achieving a solution warranted by a closure
justified in terms of a sound rational argumentation or moral authority.'®

Engelhardt reconoce que estas afirmaciones nos llevan al menos a dos
consecuencias de la puesta en practica de lo propuesto en sus Fundamentos
de bioética:

La primera posibilidad es que los “fundamentos” sean la base para ge-
nerar la justificacion del uso de fuerzas coercitivas para definir acciones,
como sucede en muchas situaciones con las politicas de salud implementa-
das por el Estado, ante la necesidad de proteger la salud colectiva como un
bien reconocido.!

Es en este punto donde podriamos proponer que mas alla de la existen-
cia de comunidades morales plurales en tensiéon existen moralidades “nor-
matizantes” o “disciplinarias” que provienen de un orden de poder espe-
cifico, que produce discursos en torno a lo que ha de ser asumido como
bueno, malo, deseable e indeseable, que permiten a las instituciones fun-
cionar, sometiendo al resto de las moralidades bajo estructuras normativas
especificas.

Por lo anterior, consideramos que es indispensable incluir en el analisis
del proceso al consentimiento y a la toma de decisiones médicas, desde la
dimension de las relaciones de poder, y recuperar la interpretacion de “po-
der” que propone Michel Foucault. Es relevante, ademas, partir de la exis-
tencia de mecanismos de validacién del conocimiento en torno a la vida, a
la salud, a la enfermedad y a la muerte.2

2. Epistemologia moral, relaciones de poder; injusticia epistémica

Si recordamos los esfuerzos por delimitar aquellas condiciones basadas
en la capacidad de autodeterminacion del paciente, que permiten conside-
rar al consentimiento como informado,?' nos encontramos con al menos
otros tres problemas:

18 Engelhardt, H. Tristram, The Fundations of Bioethics: Liberty and Life with Moral Diversity,
2012, p. 102, en hitp://www.reasonpapers.com/pdf/ 22 /1p_22_9.pdf, consultado el 2 de junio de
2012.

19" Idem.

20 Foucault, Michel, “The Eye of Power”, en Gordon, C. (ed.), Power/Enowledge: Selected
Interviews and Other Writings, 1972-1977, Nueva York, Pantheon Books, 1980.

21 Beauchamp, Tom L., “Informed...”, ¢it., p. 193.
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1) La diversidad en la interpretaciéon de la salud, la enfermedad y la
muerte, y los mecanismos de validaciéon epistémica de una institu-
ciéon o espacio social dada para determinar si el consentimiento fue
informado.

2) La produccién de discursos de validacion epistémica dada dentro
de las relaciones de poder entre médicos, paciente y familiares, a fin de
reconocer qué informacién e interpretacion es valida.

3) La produccién de discursos de validaciéon moral en torno a las posi-
bles decisiones.

En el analisis que realiza de “la medicina como epistemologia moral”,
el médico y filosofo Alfred I. Tauber afirma que a finales del siglo XIX, el
discurso moral en torno al paciente en el ambito de la atencién a la salud
en Occidente dio un importante giro positivista, que llevé a un discurso que
promovid valores morales, tales como “objetividad”, “desapasionamiento”
y “neutralidad”:

I wish to emphasize the reification of the patient as a consequence of positi-
vism, and highlight the moral consequences of that approach. In doing so, I
endeavor to show that a set of values —objectivity, dispassion, neutrality—
have governed the clinician’s scientific persona, and have displaced another
set of values —empathy, moral self-consciousness— that should have an
equal claim on the doctors professional attitudes and character.?

El autor enfatiza la relaciéon que existe entre el espectro de actitudes
morales promovidas en el discurso médico y sus tipologias de valores, con
las demandas del contexto histérico.

Asimismo, Tauber establece que en la formaciéon médica contempo-
ranea, fuertemente influida por este cambio valorativo, se encuentran dos
componentes en polos distantes, “pobremente tejidos el uno con el otro™:
por un lado, en “un locus mas antiguo” reside la idea de la medicina como
“el arte del cuidado”, con una serie de valores que involucran una “preocu-
pacién compasiva” por el otro o “empatia”. En cambio, en el otro polo se
sittia el “ethos cientifico” de la medicina, que se ve reflejado en la promociéon
del diagnostico y tratamiento con bases en el método y experiencia cientifi-
ca, como esencia de la medicina contemporanea. Tauber considera que el
“ethos cientifico” del sistema educativo y las demandas técnicas del hospital
reflejan un “set de valores”, que sitta a las preocupaciones empaticas por

22 Tauber, Alfred 1., Patient Autonomy and the Ethics of Responsibility, Cambridge, The Cam-
bridge MIT Press, 2003, p. 26.
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el otro en una relacién de subordinacion, a pesar del creciente interés en la
incorporacion de temas de ética médica en los programas universitarios.?

Tauber recuerda el papel que juegan los valores morales en la construc-
cién del conocimiento de la siguiente manera: “lor instance, we constantly
choose to pay attention to certain elements of our experienced world and
ignore the vast majority. Values determine what we study”.2

Este autor determina que esto es evidente en el ambito de la atenciéon a
la salud. Desde las decisiones que determinan las politicas de salud hasta la
atencion brindada al paciente como individuo, el cuidado ofrecido es deter-
minado por una suerte de “destilaciéon de opciones valorativas”.

La toma de decisiones es un proceso complejo, en el que se encuentran
involucrados factores relacionados con el conocimiento construido por las
partes en torno a la enfermedad, a la vida y a la muerte. Este conocimiento
es valorado y ponderado por sistemas de validacion, los cuales estan estre-
chamente vinculados con el aparato moral de la institucién y con la estruc-
tura de relaciones de poder, en la que se gesta la toma de decisiones.

La filosofa britanica Miranda Fricker plantea una aproximaciéon que
reconoce como marxista-feminista en el andlisis de la relacién poder-cono-
cimiento, afirmando la existencia de condiciones de “injusticia epistémica’.
Esta se puede presentar en el contexto de la confrontacién de distintos mo-
delos de conocimiento surgidos de diversidades epistémicas entre grupos
vulnerables y grupos empoderados de personas.

La enfermedad, sus interpretaciones valorativas y la construccion de
escenarios posteriores a la toma de decisiones se encuentran profundamen-
te vinculadas con la experiencia vivida por el paciente. El paciente puede
sostener un testimonio que parte de la dimension existencial del “estar en-
fermo”. Su testimonio se construye como narrativa, y que sostiene como
conocimiento. Este conocimiento se enfrentara al conocimiento construido
y defendido por los otros actores en el proceso de toma de decisiones.

Cuando encontramos lo antes descrito, embebido en una relacién de
poder asimétrica, en la cual existe un sistema de validacion del conocimien-
to dominante, es posible esperar una situacion de injusticia, que Fricker
define como “injusticia testimonial”.?

La fil6sofa sostiene que cuando existe una participacion hermenéuti-
ca en situaciones de inequidad respecto a algunas areas significativas de

23 Ibidem, p. 28.

24 Ibidem, p. 47.

25 Fricker, Miranda, Epistemic Injustice. Power and the Ethics of Knowing, Nueva York, Kindle
edition-Oxford University Press, 2007, p. 260.
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la experiencia social (como la enfermedad y la muerte), los miembros de
los grupos en desventaja se encuentran “hermenéuticamente marginados”.
Esta nocion de marginacion la define como “moral y politica”, la cual indi-
ca subordinacién y exclusiéon de practicas de especial valor para el partici-
pante.? Asi, en el caso que nos ocupa, podemos situar esta exclusion en el
proceso de la toma “informada de decisiones” en el contexto de la atenciéon
médica.

IV. CONSENTIMIENTO INFORMADO, PODER,
VULNERABILIDAD Y RESPONSABILIDAD

Cuando existen diferencias en los sistemas valorativos, entre los protagonistas
de la toma de decisiones se presentan tensiones y conflictos en la relacion
clinica.

Las relaciones médico-paciente, médico-familiares y familiares-pacien-
te son también relaciones de poder. Existe una estrecha relaciéon entre la
forma en la cual se disponen estas relaciones de poder y las dimensiones
epistémicas, que surgen de los contextos antropologicos y sociales de los
participantes en la toma de decisiones.

En el marco de una situaciéon de relaciones de poder particulares se
producen estructuras de valoraciéon moral, que pueden organizarse como
estructuras normativas con validez en espacios sociales especificos, como el
hospital o la familia.

Estas estructuras normativas no necesariamente seran compartidas por
el conjunto de la sociedad ni necesariamente se reflejaran en los codigos
normativos de las instituciones; sin embargo, constituyen una forma de nor-
matividad, a la que llamaremos “normatividad informal”. Estas estructuras
de validacién moral, atravesadas y definidas por relaciones de poder, tam-
bién establecen como ciertas algunas formas de conocimiento, interpreta-
clones y acciones, las cuales seran consideradas como validas.

:Gomo se establecen estas caracteristicas que llegan a ser validadas? No
es nueva la suposicion de que las estructuras de poder especificas construyen
aparatos de validacion del conocimiento y produccion de “verdades”, si re-
cordamos el extenso trabajo que el filosofo francés Michel Foucault aporto
en la materia.

No obstante, tomando en cuenta el contexto de nuestra discusion, es
pertinente sefialar que asi como se producen mecanismos de validacién y

26 Ibidem, p. 1966.
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produccién de conocimientos que sustentan una estructura de poder, se ge-
neran sistemas de valoracion y juicio moral que surgen de dichas estructu-
ras, y a su vez las determinan y las moldean.

Si continuamos con este orden de ideas, no es suficiente permanecer en
una defensa teérica del consentimiento informado, sustentado en condicio-
nes de autonomia y libertad absolutas, pero desvinculadas de la realidad de
una relacion social concreta.

Debemos analizar esta toma de decisiones a la luz de la situacién con-
creta que guardan las personas dentro de las estructuras normativas infor-
males de las instituciones; la forma en la cual se disponen las relaciones de
poder entre los actores; el posicionamiento epistémico-valorativo adoptado
por el paciente, asi como su condiciéon de vulnerabilidad. Finalmente, el
consentimiento en el ambito de la atencién a la salud debe plantearse desde
una ¢tica de la responsabilidad.
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