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Resumen

Con el objetivo de estudiar algunos problemas de ética relacionados
con situaciones clinicas que involucran a la familia, se presenta una
revision sistematica de este término para entenderla y definirla. Conce-
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bida como un cuerpo orgénico en su constitucién, estructura y organi-
zacion, en el presente articulo se analizan las variadas circunstancias
en las que existe una relacion entre la ética clinica y la familia, princi-
palmente haciendo énfasis a la diferencia entre la autonomia individual
y la autoridad familiar.

Palabras clave: autonomia personal, ética clinica, autoridad familiar,
gufa practica, clinica familiar.

1. Introduccion

En la actualidad existe una prevalencia entre la autonomia del in-
dividuo y los derechos involucrados en la medicina familiar (1),
dejando el rol de la autoridad familiar en las decisiones médicas sin
considerar la riqueza y el significado de esta categoria. La autori-
dad familiar se comprende como la participacion e influencia que
la familia posee en la toma de decisiones de sus miembros (2), ya
sea en el ambito médico o en otro tipo de decisiones personales o
colectivas. Esta participaciéon puede entenderse desde la colabora-
cion hasta relaciones opresivas, de abuso y control. Es importante
seflalar que para los diversos autores que abordan la relacion entre
autonomia personal y autoridad familiar, se presenta una contra-
posicion entre el paciente y la familia, debido especialmente a la
diferencia de valores y prioridades que se pueden dar entre las elec-
ciones de uno y otra (3,4). La postura que en el presente trabajo se
mantiene es la de afirmar que este conflicto existe, particularmente,
cuando se presenta una familia no estructurada como cuerpo or-
ganico. Al contrario, el bien de esta implica el bien del paciente, ya
que la familia es un sistema que funciona de manera particular, es
decir, su constitucion, estructura y organizacion se gufa con valores
y principios que deben ser considerados en los problemas éticos
clinicos.
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2. El principio de autonomia: teoria y practica

El principio de autonomia como “nico ezhos moral” en la ética clini-
ca ha significado para el paciente la libertad/derecho de eleccion del
tratamiento (5) frente a una visioén paternalista en la atencién de salud
y la comprension del paciente como mero receptor de cuidados (2).
Pero esta consideracion “liberal-individualista” no toma en cuenta
que la autonomia también significa el uso responsable de la libertad,
es decir, en el ambito de la autonomia también se debe considerar la
responsabilidad de la decision personal. El paciente (con miedo, ne-
gacion y vulnerabilidad, inherente a una condicién provocada por
una enfermedad), es responsable de las decisiones que toma sobre s
mismo y sobre aquellos que conforman su familia.

La autonomia, en la larga historia de su formulacion, recibe una
diversidad de consideraciones (2,6-8), destacando la diferencia del en-
foque que presenta el principialismo y el personalismo en sus defini-
ciones. Para la corriente principialista, la definicién de autonomda,
sustentada en Immanuel Kant y John Stuart Mill como un principio
ético, se refiere:

Que todas las personas tienen un valor intrinseco e incondicional y, por
lo tanto, deben tener el poder de tomar decisiones racionales y eleccio-
nes morales, y a cada una se le debe permitir ejercer su capacidad de
autodeterminacion (9).

Mientras que para el personalismo el respeto por la autonomia significa:

Respetar su libertad, es decir, su capacidad de autogobernarse [...] (la
cual se encuentra) en la voluntad humana, por medio de la cual el
agente moral puede ordenar su accion (10).

Esta autonomia no es absoluta, sino relativa a “la voluntad y su ca-
pacidad de querer, entender y desear lo bueno como bueno, respe-
tando en esto la ley natural ofrecida al hombre”(10). Por ello, desde
el personalismo, la autonomia se comprende dentro del esquema de
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las virtudes clasicas, la voluntad libre y la idea de bien, mientras que
en el principialismo, la autonomia implica esta intencién personal de
la voluntad y el acto de ser en si mismo libre, como “definicion mis-
ma del humano”(10). En el principialismo existe esta pugna interna
entre el derecho individual de la libertad frente a la coacciéon de los
demas (10).

LLa familia también ocupa un lugar preponderante en la construc-
cion de la individualidad personal, en primer lugar, porque las perso-
nas nacen y se desarrollan en diversos contextos familiares. Para ha-
blar de familia, es necesario hacer una distincion de los elementos
que la componen tanto ad intra como ad extra. Ad extra encontramos
a la familia extensa, la ciudad, la nacion, la sociedad, las relaciones
internacionales y globales. Ad intra se encuentran no sélo sus inte-
grantes (padre-esposo, madre-esposa, hijo(a)-hermano(a) sino el ser
humano, su historia, sus circunstancias, su ser integral. La familia es
en si una red de relaciones entre todos estos actores.

3. ¢ Cual es el lugar de la familia en las decisiones
de ética clinica?

Algunos autores estan del lado de la familia y apoyan su importancia
en las decisiones médicas definiendo a la familia como:

e “Un lugar donde el paciente recupera su identidad que se
pierde en la enfermedad (vision utilitaria)” (11).

e “Una realidad ontoldgica que ayuda a considerar el ser social
(existencia) del paciente” (1).

*  “Un medio de recuperacién del paciente, dado que la familia
proporciona seguridad, ayuda y asistencia en la enfermedad o
como grupo en el que los intereses del paciente pueden estar
subordinados a determinados intereses colectivos percibi-
dos” (12).

e “La fuente de autoridad para autorizar el tratamiento del pa-
ciente. La visiéon oriental de la familia confuciana” (14). La
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realidad oriental es una de las mas interesantes de abordar.
De hecho, para la ética oriental los principios no se fundan
so6lo para la accidn, sino que son la vida encarnada y activa de
la virtud. Los principios de la ética confuciana son la piedad,
la reciprocidad y la sinceridad.

¢ Ellugar donde el paciente recupera confianza y seguridad (5),
que la enfermedad quita y deja a la persona vulnerable.

* Para otros autores, la familia es una fuente de autoridad sélo
cuando se presenta una “comunidad extraordinaria” (14), de-
finida como aquella donde al parecer no existirian conflictos.
Pero en las familias se da tanto el amor, la generosidad y sa-
crificio, como también los celos, los resentimientos e incluso
el odio. Parafraseando a D. Winnicott, estamos ante la idea de
una familia suficientemente buena (15), que saldra al rescate
del desarrollo de la persona en sus logros de madurez.

Por parte de la ley civil podemos decir que también existe el proble-
ma entre el derecho privado y el posible derecho de los tutores o
familiares a la hora de decidir sobre la salud de los enfermos (16).
Pero, la ley civil, confirma mas la autonomia del individuo que el
papel de la familia, que entra en juego sélo cuando el paciente no es
capaz de entender o querer (16). En este caso nos referimos —den-
tro del contexto legal— a pacientes siempre competentes, es decir,
aquellos que pueden tomar decisiones libremente, a diferencia de los
sujetos incompetentes, donde toda decision recae en sus familiares o
tutores legales.

4. Dilema moral en enfermedades que involucran di-
rectamente decisiones familiares

Un dilema moral, es una “situacién extrema de conflicto moral en la
que nuestro(a) agente no puede seguir un curso de accion que sea
conforme con sus dos obligaciones en conflicto” (17). Este dilema
plantea un conflicto entre la autonomia individual y la autoridad
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familiar a la hora de establecer ¢quién es el legitimo decisor?, es decir
¢quién tiene la autoridad de tomar o guiar una decisiéon? en determi-
nadas situaciones médicas hasta su resolucion final. Este problema
surge cuando las decisiones médicas no involucran sélo al paciente,
en su individualidad, sino que también a la autoridad que la familia
asume hacia su interior como grupo de relaciones y hacia su exterior
en su rol social y de cuidado. Ademas, el individuo en su propia en-
fermedad necesita de la familia como este lugar de retorno a su iden-
tidad, seguridad y libertad, que la enfermedad quita o perturba. Es en
estas circunstancias en donde la familia recupera su ezhos moral en las
decisiones médicas.

A continuacion, se consideran algunos casos en que la familia
tiene derecho moral a participar en las decisiones médicas en ética
clinica:

e Estudios genéticos (relacionados con la informacion genéti-
ca) y las afecciones de la reproduccion.

¢ Enfermedades o investigaciéon médica en nifos.

* La donaciéon de 6rganos entre familiares o el trasplante de
organos entre no familiares (cuando la familia no respeta la
decision del donante, los médicos preguntan a la familia an-
tes de comenzar cualquier cirugia) (17).

e Problemas de enfermedades largas y costosas (por ejemplo,
cancer terminal).

¢ Pacientes incapacitados (por ejemplo, pacientes con Sindro-
me de Down, Alzheimer o Parkinson).

* Enfermedades degenerativas (por ejemplo, enfermedades ge-
riatricas o mentales).

e El proceso de rehabilitacién a largo plazo o dependientes,
con asistencia de un cuidador.

* En aquellos grupos culturales donde la familia asume un rol
decisional en sus integrantes o intimos como son familia con-
fuciana, latina, meridional, islamica, india, entre otras).

* Estado vegetativo permanente.
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5. ¢ Como resolver el problema entre la autonomia indi-
vidual y la autoridad familiar?

Algunos autores dan respuestas al problema entre la autonomia y la
autoridad familiar.

* Algunas respuestas son de caracter socioldgico o psicolégico
como la bioética narrativa (19). Este enfoque propone que
cuando el paciente o su familia cuenta la historia de la enfer-
medad, se recupera la soberania existencial perdida por la
misma, ayudando a trabajar este sentimiento de vulnerabili-
dad en los involucrados.

¢ Otros buscan repensar un enfoque comunitario que valora
las relaciones entre los miembros de la familia como lo que
da sentido a la vida de las personas, donde los derechos indi-
viduales se colocan en un segundo lugar respecto a la genero-
sidad que se vive en la familia en su conjunto (20).

*  Otros presentan la idea feminista de identidad relacional
(2,21-23) que:

rechaza la normalidad de una ética individualista, donde se ex-
cluyen las relaciones sociales y familiares de la construccion del
ego. Esta ética individualista, refuerza una visién decididamente
masculina que no valora las relaciones familiares o sociales (2).

¢ Otros se originan en el mundo de los negocios. El modelo de
colaboracion (the partnership model) propone:

dar a los miembros de la familia la oportunidad de asistir a reunio-
nes con el médico, pero también de presentar sus intereses e
inquietudes, por ejemplo, su capacidad financiera para tratar al
paciente en casa o la voluntad de manejar el estrés emocional
resultante (12,24-27).

¢ Otros como Hardwig o Blustein argumentan que los proble-
mas médicos deben ser resueltos en las reuniones entre el
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paciente, la familia del paciente y el médico, lo que sucede
como asesoramiento clinico. Esta conferencia familiar (5) o
historia comunitaria (14) recuerda al enfoque comunitario,
pero desde una vision claramente organizativa y participativa
de las decisiones.

* Y otros hablan de autonomia relacional, donde debe haber
una relacion entre intimidad y responsabilidad que existe al
interior de la familia, pero cuando esta relacion no se encuen-
tra presente (por una causa grave o por una enfermedad inca-
pacitante) debe intervenir la Ley (28). Esta medida se toma
solo in extremis, por medio de un tutor.

* Desde una vision multisistémica, que incluye las dimensio-
nes psico-socio-espiritual, el rol que cumplen los comités de
¢tica en el asesoramiento ético-clinico ante conflictos entre
el paciente y la familia ha ocupado una mayor relevancia con
el pasar del tiempo. En dichos comités la participacion de
diversos agentes, no solo del ambito de la salud, permiten
contar con una vision integrativa, que considera el rol de los
familiares, del paciente y del equipo asistencial. Asi los comi-
tés de ética se han convertido en entes mediacioén entre los
conflictos.

6. Una posible solucion al problema:
la familia como cuerpo

La consideracion de la familia como cuerpo implica establecer un
didlogo entre la ética antropoldgica cristiana y la Teorfa General de
Sistemas (29,30), con el fin de establecer un proceso decisional (deci-
sion-marking) en casos clinicos en el ambito familiar que ayude a resol-
ver dilemas éticos que involucran directamente decisiones familiares.

Para plantear nuestra hipotesis de trabajo, hemos considerado
como fundamentos los siguientes enfoques teéricos que abordan la
ética cristiana de la familia y la Teoria General de Sistemas:
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a) la teoria organicista que designa la tendencia a concebir la sociedad
como instrumentalmente similar a un organismo biolégico, prevalente-
mente humano, dénde la sociedad aparece, por tanto, dotada de una
vida organica que se articula en partes diferenciadas, las cuales vie-
nen constituidas por érganos. Esto sirve para asegurar el primado del
todo sobre las partes y legitimar un orden social jerarquico distinto en
roles y funciones que implican coordinacion y reciprocidad (31); b) la
teologia biblica que define a la familia originaria como “una Caro” (24),
es decir, como fuente del origen comun del hombre y de la mujer, signo
de su igualdad de naturaleza y de dignidad y orientada a la procrea-
cién (32) y formar un ordo amoris (lat. amor ordenado) y una societas
amicalis (lat. sociedad amical) en el matrimonio (33-36); c) la Terapia
Familiar Sistémica la cual concibe que ni las personas ni sus proble-
mas existen en un vacio, sino que ambos estan intimamente ligados a
sistemas reciprocos mas amplios, de los cuales el principal es la fami-
lia (37), y d) los aportes en la definicion de lo vivo, por Maturana y Va-
rela, en su formulacion de la autopoiesis como definiciéon de la organi-
zacion de lo vivo (38), aunque propiamente Varela no menciona a la
familia como una estructura autopoiética en si, sino un espacio de las
instituciones humanas (39).

Tomando en consideracion este marco teorico, la hipétesis plantea-
da afirma que la familia es un cuerpo organico sui generis, que se defi-
ne como una red de produccién continua y permanente de compo-
nentes que constituyen en este proceso su identidad, como un
sistema cerrado en si mismo. La familia en nuestra interpretacion se
asemeja a un cCuerpo Organico, en su constitucion, estructura y orga-
nizacion. Ello implica atribuir a la familia algunas propiedades del
cuerpo, que conforman su ser y perfilan su estructura. Estas propie-
dades familiares son: 1) La familia tiene una estructura y organiza-
ci6én definidas; 2) La familia se entiende como una realidad interre-
lacionada entre sus miembros; 3) La familia nace, crece y muere; 4) La
familia mantiene su ser y se adapta; 5) La familia se reproduce; 6)
La familia es una totalidad organizada. Estos elementos conforman
nuestra teorfa y formulacion en donde el paso de esta teorizacion
hacia la ética es un paso natural, ya que lo que es un cuerpo debe ac-
tuar como tal. A esto hemos llamado el paso del zzperativo (el concepto
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teérico de la familia: deber ser) al vocativo (el actuar de esta teorfa: aque-
llo que se hace), es decir, la familia como ser corporal debe ser aquello
qué es y que actia, un lugar donde uno vive y promueve la comunién
entre las personas. Para lograrlo, se presentara mas adelante una guia
de practica clinica para la toma de decisiones que pretende ayudar a
discernir la eticidad de un acto familiar. Dicha guia se encuentra es-
tructurada en dos categorfas: a) El valor fundamental de la familia,
denominado ordo amoris y, b) los dos principios que se desprenden de
este amor ordenado el principio de responsabilidad y el de totalidad.

En la familia como cuerpo existe un valor ideal a realizar, al que
hemos llamado ordo anworis, es decir, amor ordenado. Este amor orde-
nado, explica la relacion entre el individuo y la familia. Si las acciones
al interior de la familia se llevan a cabo en vista de este amor ordena-
do, entendido como bien por alcanzar, implicaria entonces que seria
desde la vision de la antropologfa cristiana, es decir mediante el respe-
to de los tres bienes familiares: el bien de los hijos, el bien de la fide-
lidad y el bien de la reciprocidad mutua del vinculo matrimonial (48).

Estos bienes que describen las relaciones y su calidad al interior
de la familia y entre los esposos, son un valor en potencia ya que, en
la familia, el ordo amoris es una meta por seguir que debe considerar
no solo los propios limites humanos, sino los elementos contextua-
les o circunstancias que pueden agravar o disminuir la bondad o la
maldad de un acto humano. Por ello, nuestro discernimiento tiene
como premisa que, en cada familia, este ordo amoris es una realidad
por descubrir, una fuerza vital que mueve a la familia en torno a dos
aspectos, la unidad y la diferenciacion.

Por ello, la pregunta que debe guiar todo este discernimiento
aplicado a un caso ético clinico es: ¢existe en este caso particular un
amor ordenado? Para que este valor del amor ordenado se realice
dentro de la familia como cuerpo, deben realizarse dos principios
rectores: el principio de responsabilidad y el principio de totalidad.

a) El principio de responsabilidad (40) afirma, dentro del valor
del amor ordenado, la existencia de un doble compromiso en
el interior de la familia: una de tipo personal, que afirma la
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libertad y autonomia individual de sus miembros y otra, de un
tipo relacional, que afirma el valor de las acciones o disposi-
ciones del sistema familiar en relacién con sus miembros y
otros sistemas. Ambas responsabilidades ayudan al sistema
familiar a desarrollar nuevas habilidades o funciones que le
permitan evolucionar y adaptarse a nuevas situaciones y ne-
cesidades.

b) El principio de totalidad afirma la existencia dentro de la fa-
milia como un cuerpo, por un lado, de un bien individual, es
decir, el bien de toda la persona, garantizando su libertad v,
por otro, un bien relacional entendido como el bien de la fa-
milia en su unidad organica, lo que garantiza su unidad y su
conservacion. La funcién del principio de totalidad es com-
poner estos bienes integrandolos en la unidad del cuerpo fa-
miliar, porque como se ha dicho en la familia como totalidad,
un bien propio se realiza junto con el bien de los demas; aun
mas, el bien personal, depende y se relaciona con el bien de la
familia en su conjunto.

El principio de totalidad para su aplicacion exige que se cumpla tan-
to la norma deontologica como el correctivo teleolégico. La norma
deontologica (41) afirma que dentro de la familia se debe actuar de
modo tal de respetar y amar a los miembros, trabajando en vista
de este amor ordenado por el bien de la familia, mientras que el co-
rrectivo teleolégico establece que al interior de la familia se deba
actuar en vista de este amor, por amor hacia cada uno y por el bien
de la familia en su conjunto.

7. Evaluacion ética de dilemas morales en enfermedades
que involucran directamente decisiones familiares

Cuando los médicos o el personal de salud tienen la oportunidad de
ayudar a un paciente o a su familia a discernir sobre un posible trata-
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miento, se involucran en esta relaciéon familiar como parte del proce-
so del sistema familiar de evolucionar y adaptarse a las nuevas situa-
ciones y exigencias. El médico, queriendo o no, desde el momento
en que el paciente entra en la consulta, pasa a conformar esta red de
relaciéon familiar, no como miembro, sino como parte del proceso
de adaptacion del organismo familiar en la basqueda de recuperar su
condiciéon de homeostasis perdida por la enfermedad. Esta partici-
pacién involuntaria del médico tiene una serie de consecuencias. De
la familia hay preguntas de ayuda, apoyo y consejos, pero también
hay emociones como la incertidumbre, la preocupacion, la ansiedad
y la esperanza. En esta voragine de vida humana, también esta la his-
toria de la propia familia. Como dijimos antes, en la historia de la
familia hay “amor, generosidad y sacrificio, pero también celos, re-
sentimiento e incluso odio”. Asf que también podemos hablar de la
vulnerabilidad de la familia (42).

Todo esto debemos confrontarlo con la figura de la persona en-
ferma, su vulnerabilidad y la pérdida de identidad que genera la pro-
pia enfermedad. Esta realidad, en la persona enferma se vive en la
dualidad de saber (cuando y si esta consciente) cuan debilitada esta y,
de saber que su situacién causa sufrimiento en su familia, cémo cau-
sa dolor en su propio cuerpo. El paciente como sujeto auténomo
debe, sobre la base de esta dualidad, tomar decisiones que conside-
ren este ordo amoris es decir, este amor a sf mismo y por el bien de la
familia, a esto se le llama correccion teleologica.

La hipétesis planteada es entonces el afirmar que esta dualidad
entre alivio del enfermo y preocupacion por su condicion hace que
las figuras de la familia y del personal de salud sean fundamentales.
El personal sanitario debe ayudar, en la medida de sus posibilidades
técnicas, a plantear las dificultades causadas por la enfermedad, para
llevar al paciente a una situacion de mejoria o de recuperacion, cuan-
do fuese posible, sin descuidar nunca su cuidado, mientras que la
familia debe, en la medida de sus capacidades, acoger las preocupa-
ciones del paciente y acompanatrlo en el camino hacia la recuperacion
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o el cuidado. La familia, como parte de la historia del paciente debe,
siguiendo la norma deontoldgica: respetar y amar a los miembros de la
familia, actuando en consecuencia con este amor por el bien de la
familia o en negativo se puede decir evitando, por parte de la familia,
cualquier accién que cause dafio a la integridad de los miembros de
la familia, ya sea fisico, psicolégico o moral. Aqui es donde la dimen-
sion organica de la familia marca una diferencia en la evaluacion éti-
co-clinica, donde todos los miembros de esta red (incluidos los mé-
dicos, como agente facilitador en la toma de decisiones) de relaciones
ayudan al sistema familiar a evolucionar y adaptarse a nuevas situa-
ciones y necesidades.

Esta es una tarea dificil de afrontar para el personal de salud,
pero también es una oportunidad para asumir la riqueza y el signifi-
cado que, la familia como cuerpo organico tiene, en la resolucion de
conflictos éticos clinicos. Ahora bien, ¢cémo determinar un criterio
para que la familia tome una decision ante un dilema moral? La guia
que presentamos a continuaciéon da algunas luces sobre cémo res-
ponder a esta pregunta, tanto para los pacientes, los familiares como
para el personal de salud.

8. Guia de practica clinica para la toma de decisiones
en bioética sobre el ambito familiar

En la Tabla 1 se presenta la guia de practica clinica para la toma de
decisiones que es fruto del discernimiento bajo el criterio ético de la
familia como cuerpo. Esta guia se formula como una lista de cotejo,
que puede ayudar a las familias, al personal de salud y a los comités
éticos clinicos a realizar un tamizaje en tres areas: valor ordenado,
principio de responsabilidad y principio de totalidad, que determina
la salud de este cuerpo familiar y como esta se podra comportar ante
la presencia de un dilema ético.
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Tabla 1. Preguntas para el discernimiento de casos en la ética
de la familia como cuerpo

Valor fundamental Indicadores

Amor ordenado e Elamor es el principio interior, fuerza permanente y
meta tltima;

e Existen elementos contextuales que impiden la
vivencia de este amor;

¢ La comunién personal es una realidad visible;

e Las personas que integran la familia se sienten
identificadas con esta comunion;

e Al interior de la familia la gratuidad de las acciones
es una expresion del amor;

e Al interior de la familia, se garantiza la libertad de
las personas; existen roles y funciones claros que
siguen un orden definido: esposa-esposo/padre-
hijos/hermanos;

e Estos roles y funciones garantizan el bien de los
integrantes y de la familia toda;

o Existen relaciones que no garantizan dichos bienes;

¢ La familia acepta los cambios o demandas (internas
0 externas);

e La familia sabe superar las crisis o problemas,
descubriendo sus errores y proponiendo soluciones.

Principios de ética de la familia como cuerpo

El principio de responsabilidad

Individual  Los integrantes de la familia se sienten responsables
de sus comportamientos y de sus consecuencias;

¢ Los integrantes de la familia se ven dispuestos a
ayudar en las labores cotidianas.

Cormtin e La familia es capaz de tomar decisiones respon-
sablemente, en vista a situaciones contingentes o en
prevision del futuro;

e Serespetaelnivel y el espacio de todos los integrantes
de la familia en estas decisiones;

e Se valoran socialmente las decisiones acordadas en
familia;
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Los esposos, en vista a su entrega total de s,
conservan la unidad, mantienen la fidelidad y lu-
chan por la indisolubilidad. Existen elementos con-
textuales que influyen;

Los padres son responsables con la trasmision en
la vida;

Los padres viven la sexualidad como una condicion
plena de la vida humana. Existen elementos con-
textuales que influyen;

Los padres garantizan los medios necesarios para
el desarrollo arménico de su(s) hijo(s). Existen
elementos contextuales que influyen;

Los padres son responsables en la educacién de su
hijo(s). Existen elementos contextuales que influyen;
En la familia se atiende a las necesidades de los
enfermos, ancianos, etcétera. Existen elementos
contextuales que influyen;

En la familia se vive en perdén como camino a la
comunién. Existen elementos contextuales que
influyen;

La familia participa en actividades de compromiso
social. Existen elementos contextuales que influyen;
Existe un espacio social para esta participacion.

El principio de totalid

ad

Bien comiin
norma deontoldgica

Los integrantes de la familia actian en forma tal de
respetar y amar a los suyos;

Las acciones realizadas o no realizadas al interior de
la familia son realizadas en vista del bien de la familia
o condicionadas por factores internos o externos,
¢cuales son estos factores?;

Se puede hablar de acciones desinteresadas al in-
terior de la familia;

Se evitan realizar alguna accién que provoque dafio
injustificado a los miembros de la familia;

Los miembros de la familia son informados ade-
cuadamente a la hora de tomar algun tipo de accién
o de prevision.
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Bien individual e Los integrantes de la familia son libres para tomar

correctivo teleoldgico decisiones;

e Dichas decisiones son respetar al interior de la
familia, en cuando orientadas al bien de la persona;

e Las personas son valoradas en su integridad,
respetando su legitima libertad y autonomfa;

e Se cultiva y promueve el legitimo amor propio
dentro de la familia.

Fuente: elaboracion propia.

Para ejemplificar nuestras ideas presentaremos un caso ético que tra-
taremos de explicar a la luz de esta ética de la familia como cuerpo.
En nuestro analisis presentaremos un caso en el cual estos principios
de amor ordenado, responsabilidad y totalidad son violentados. Este
caso sera el caso del hermano salvador o saviour sibling.

9. El caso del hermano salvador

Soledad Puertas y Andrés Mariscal (44) son padres de Andrés, su
primer hijo, el cual tiene 6 afios y fue diagnosticado hace unos meses
de beta talasemia mayor (BTM), una forma grave de talasemia carac-
terizada por una anemia intensa que requiere transfusiones periodi-
cas de globulos rojos. Debido a la gravedad de la enfermedad y para
mejorar la prognosis del pequeno paciente, se ha propuesto el tras-
plante de células de la médula 6sea. En una primera busqueda de
células hematopoyéticas compatible en los bancos de donadores
de médula de la red espafiola de médula 6sea, no se encontraron
donantes compatibles.

Los doctores del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla proponen
la posibilidad de hacer nacer un segundo hijo seleccionado genética-
mente para poder ser donante de médula 6sea para su hermano An-
drés. El procedimiento implica la utilizacion de técnicas de reproduc-
cion asistida (hiperestimulacion ovarica para la obtencion de 6vulos
para fecundar); la fecundacion zz vitro; seguimiento a los embriones
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viables hasta el tercer dia; el tercer dia se practica, en los embriones,
el diagnostico genético preimplantatorio (DGP), en el cual se analiza
cual embrién es compatible con el hermano enfermo mediante un
examen de antigenos leucocitarios humanos (HLLA), para evitar al-
gun tipo de rechazo. Aquellos embriones compatibles con el HLA
del hermano enfermo son posteriormente transferidos a la madre.

Los padres, informados por el equipo médico, muestran su con-
sentimiento con esta técnica y afirman el deseo que su hijo Andrés
se mejore, aunque ello implique tener un segundo hijo. Los padres
afirman: “estabamos un poco perdidos con este tema. Sabiamos que
habia algunas investigaciones sobre células madre y empezamos a
preguntar a los médicos y, una vez que llegaron todos los permisos,
decidimos que era lo mejor para nuestro hijo” (44).

El 12 de octubre de 2008 nace en Sevilla, Javier, el primer bebé
medicamento, libre de enfermedad hereditaria e inmunolégicamente
compatible con su hermano enfermo de seis afios, gracias a la ley
espanola de técnicas de reproduccion asistida del 2006 que contem-
pla la posibilidad de aplicar las técnicas de DGP con fines terapéuti-
cos para terceros (45).

En cuanto al nacimiento de Javier, Soledad afirma que “todo ha-
bia ido muy bien y que su hijo Andrés, estaba deseando ver su her-
mano recién nacido. Segun sus palabras, el pequefio de seis afios es
consciente de que el nuevo miembro de su familia puede salvarle la
vida” (44).

Es importante notar que en el tema de los hermanos salvadores
plantea, no solo diversas complicaciones técnicas, sino éticas. Estas
técnicas aprobadas en algunos paises como Estados Unidos, Reino
Unido, Australia y Espana, implica no solo hacer recurso a una ferti-
lizacion in vitro (FIV), sino a un diagndéstico genético pre-implantato-
rio (DGP) y, por ende, a la seleccion de embriones compatibles no
en vista al bien del embrién —como en el caso de la seleccion de
embriones libres de enfermedades genéticas graves—, sino por el
bien de otro nifio (46). Por ello se usa el término de hermano salva-
dor o en inglés saviour sibling. .a BTM como condicion que permite
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en laboratorio probar —por asi decirlo— los embriones afectos de
esta malformacién antes de ser transferidos al ttero, evitando, por
un lado, la existencia de enfermedades genéticas no deseables vy,
por otro, asegurando la compatibilidad hematopoyética con el her-
mano afecto de la enfermedad genética que se quiere curar gracias
a la DGP. Por ello el nifio que nacera sera querido en funcion del
bien que dara a su hermano enfermo. La Tabla 2 analiza lo ante-
riormente sefialado.

Tabla 2. Analisis de un caso clinico desde la ética

de la familia como cuerpo

fuerza permanente
y meta tltima;

Valor . ; . .,
fundamental Indicadores Si | No Justificacion
No existen antecedentes (lega-
El amor es el .. .
ncinio interi les, histoéricos o familiares) que
rincipio intetior, . .
Amor ordenado p P > Si demuestren lo contratio en el

caso de la familia Puertas Ma-
riscal.

Existen elementos
contextuales
(personales,
relacionales,
historias) que
impidan la vivencia
de este amor;

No

No se encuentran elementos
que impidan este amor orde-
nado. Se ve, una distorsion de
este amor. Existe un amor gra-
tuito hacia el primer hijo An-
drés en desmedro de Javier, el
cual es amado en vista de otro.

La comunién
personal es una
realidad visible;

Parte constituyente de esta co-
munién de amor, es la libertad
y la gratuidad. En este caso
esta gratuidad se pierde, ya que
el otro, es acogido en la comu-
ni6én de personas, como medio
para un fin. Un medio que se
asienta sobre técnicas que pre-
vén la seleccién de otros me-
nos afortunados y su elimina-
cion. En este caso la comunién
entre personas no se garantiza.
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Sin juzgar la opcion de los pa-
dres, existen algunos riesgos psi-
colégicos importantes (40) en el
Las personas que hermano salvador, en especial
integran la familia se No | con laidentificacién con la fami-
sienten identificados lia. En Andrés pueden nacer
con esta comunion; sentimientos de agradecimiento
o agresion y del hermano salva-
dor pueden nacer sentimientos
de odio o resentimiento.
Estas dinamicas que hablan de
la estructura al intetior de la fa-
L milia no ayudarfan a construir
Al interior de la . . .
- ) una unidad familiar, ni mucho
familia la gratuidad -
. menos una relacién sana entre
de las acciones es No ..
. padres e hijos, los cuales al de-
una expresion del . -
fender esta intervencion po-
amor; . .
nen en peligro en peligro la
identidad personal de un hijo
en desmedro del otro.
Al interior de la
familia, se garantiza
lalib ’t d§ I En el caso del hermano salva-
a libertad de las . .
. dor, esta libertad y gratuidad
petsonas; existen .
. no existe, el hermano salvador
roles y funciones .
. No [no es un don para la familia,
claros que siguen .
. sino una fuente de repuestos,
un orden definido: . .
querido no como fin, sino
esposa-esposo/ :
- como medio (40).
padte-hijos/
hermanos;
Los padres afirman su descon-
cierto sobre el tratamiento de
su hijo: “estabamos un poco
perdidos con este tema”. Esta
sensacion de desconcierto, su-
Estos roles y funcio- mado a la expectacion mediati-
nes garantizan el bien No | €& en breve tiempo. Puede ser
de los integrantes y un elemento en contra a la hora
de la familia toda; de asumir una valoracion ética,
seria y responsable. Por ello, las
acciones realizadas no garan-
tizan el bien del todo familiar,
sino de parte mas débil, en des-
medro de otro, que puede nacer.
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Existen relaciones

TLa enfermedad nunca es una
bendicién, pero esta, como la
muerte, son parte constituyen-
te de nuestra existencia huma-
na. LLa ciencia, en este caso no

i St R
que no garanficen se pone de parte del mas débil
dichos bienes; . )

y vulnerable: Javier, es querido
como un medio (remedio) para
Andrés rompiendo la relacion
de esta familia como cuerpo.
. La familia, por el requerimien-
La familia acepta » POt d
. to de la ciencia, no acepta los
los cambios o .
) No |cambios que la enfermedad
demandas (internas A
del hermano con talasemia tre-
0 externas); .
quiere.
Los padres instauran una tira-
nfa en las relaciones donde la
. balanza se inclina a favor de
La familia sabe . . p
. una humanidad siempre débil y
superar las crisis o .
necesitada, pero cuya esperada
problemas, descu- 2, .
. No | recuperacion conlleva un serio
briendo sus errores y .
end peligro para otro que debe na-
proponiendo cer. Esta tiranfa de una volun-
soluciones.
tad noble no ayuda a resolver
los problemas familiares, solo los
cambia de enfoque.
Principios de
ética de la familia Indicadores Si | No Justificaciéon
€Omo cuerpo
El principio de responsabilidad
Individnal La responsabilidad paterna es
el arquetipo de toda responsa-
bilidad. El padre es el cuidador
Los integrantes de de un ser-ya y con la impoten-
la familia se sienten cia de un no-ser todavia. Esta
responsables de No responsabilidad es contraria a
sus comporta- la idea de un padre arquitecto
mientos y de sus que no recibe el don de un
consecuencias; hijo, sino construye, edifica,
planifica un hijo proyectando/
seleccionando sus potenciali-
dades, y amandolo, no por su
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precatiedad, sino por sus po-
tencialidades. Esta dimensién
hiere la dimension organica de
la familia, transformando la fa-
milia en un cuerpo técnico,
manipulable, desechable y re-
programable. En este escena-
rio la responsabilidad personal
desaparece.
Los integrantes de la
familia se ven dispues- .
P No especificado.
tos a ayudar en las
labores cotidianas.
Coniin i Los padres no tuvieron toda
La familia es capaz . - .
o la informacién y si ellos la hu-
de tomar decisiones ; . . .
biesen tenido, habrian sido
responsablemente, .
) . capaces de juzgar las conse-
en vista a situacio- No . : .
A cuencias de dicha decisién,
nes contingentes o ) .
L mas alla de poder salvar al
en prevision del .. ,
hijo enfermo, que en si es un
futuro;
acto noble.
Dentro de las suposiciones, en
. este caso, se viola el espacio de
Se respeta el nivel y -
. decision del hermano salvador
el espacio de todos
. de ser 0 no donante y de todos
los integrantes de la No .
. aquellos que murieron para
familia en estas
- que este hermano salvador he-
decisiones; L ;
matopoyéticamente compati-
ble naciera.
Se valoran social-
mente las decisio- .
No especificado.
nes acordadas en
familia;
Los esposos, en
vista a su entrega
total de si, con-
servan la unidad, No especificado.
mantienen la fideli-
dad y luchan por la
indisolubilidad;
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Los padres son
responsables con la

L, No
trasmision en la
vida;
Los padres viven la
sexualidad como
No

una condicién plena
de la vida humana;

Desde la vision personalista: el
uso de la FIV y del DGP, nos
muestran que los padres no
son responsables con la tras-
misién de vida, a la hora de
respetar la naturaleza y el fin
de los actos matrimoniales, en
vista de favorecer un auténtico
amor conyugal.

Los padres
garantizan los
medios necesarios

ifi .
para el desarrollo No especificado
armonico de su(s)
hijo(s);

Los padres son
responsables en la No especificado

educacién de su
hijo(s);

En la familia se
atiende a las
necesidades de los
enfermos, ancianos,
etcétera;

En esta familia, no solo se
atienden las necesidades de los
enfermos, sino que se hace
hasta lo imposible por respon-
der a las necesidades de An-
drés, aunque esto signifique
actos médicos desproporcio-
nados y contrarios a un orden
en el amor.

En la familia se vive
en perdén como
camino a la
comunion;

No especificado.

La familia participa
en actividades de
compromiso social;

No especificado.

Existe un espacio
social para esta
participacion.

No especificado.
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El principio de totalidad

Bien conin En esta familia los principios
norma deontoldgica se encuentran distorsionados.
En primer lugar, el bien co-
mun es reducido al bien de una

. persona, el del hermano enfer-

Los integrantes de N
o . mo. HEsta centralizacion des-
la familia actian en . .
cuida —por un tratamiento
forma tal de No . .
posible— los bienes persona-
respetar y amar a
) les tanto de los padres —so-
0S suyos; .

Hyoes; metidos a la FIV— y aquel
bien del hermano salvador
creado por el bien de otro y de
aquellos que por causa del
DGP murieron.

El hermano salvador es instru-
mentalizado como pieza de
recambio, siendo valorado
Tas acciones como un medio para un fin.
realizadas o no TLos miembros de la familia
realizadas al interior obran por el bien de Andrés,
de la familia son en ya que este bien ha fagocitado
vista del bien de la No el bien de toda la familia. Pro-
familia o condicio- vocando, por principio, un
nadas por factores acto ilicito. En este caso la ho-
internos o externos, meostasis familiar y la unidad
¢cudles son estos estaran determinadas y subyu-
factores?; gadas a las necesidades del in-
dividuo, quitando expresividad
a las otras estructuras constitu-
yentes de este grupo.
Las acciones de esta familia
son motivadas y animadas por
el personal médico en salvar al
Andrés, de su enfermedad. Po-
Se puede hablar de ’ . .
: . demos hablar aqui de relacio-
acciones desintere- . .
. . No | nes no orientadas en vista de la
sadas al interior de - .
-, familia como cuerpo, unidad y
la familia; . . 5
reciprocidad, sino centradas en
un individuo: Andrés, que au-
togenera relaciones egocéntri-
cas en vista de sus necesidades.
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Se evitan realizar
alguna accion que
provoque dafio
injustificado a los
miembros de la
familia;

No

Andrés debe ser sometido a un
trasplante de médula 6sea, al
igual que su hermano que na-
cerd, de una FIV, lo cual impli-
ca, necesariamente la seleccién
compatible de embriones y la
necesaria destrucciéon de los
otros. Hsto se comprende
como dafio injustificado tanto
a Andrés como a su hermano.
En esta familia se da una ins-
trumentalizacion de las estruc-
turas caracterizada por su fun-
cionalidad y eficiencia en
resolver o aliviar una humani-
dad siempre necesitada y ca-
rente.

TLos miembros de la
familia son
informados
adecuadamente a la
hora de tomar algin
tipo de accién o de
prevision.

Los padres, segun reportan
los medios, no tuvieron toda
la informacién sobre los pa-
sos a seguir del tratamiento de
su hijo.

Bien individual
correctivo teleoldgico

Los integrantes
de la familia son
libres para tomar
decisiones;

El hermano salvador, carece
de este valor fundamental que
define uno de los elementos
constituyentes de la persona
humana, su libertad. El nace
en condicién de vida de otro o
como obra-técnica de la mejor
seleccion posible para aliviar a
su hermano.

Dichas
son respetar al inte-
rior de la familia, en
cuando orientadas al

decisiones

bien de la persona;

El hermano salvador, no es
consultado en su originalidad
personal sobre la decision pri-
mero de nacer, como volun-
tad de los padres y mds ain de
elegir o no ayudar con su pro-
pia existencia fisica a salvar la
vida o mejor la condicién de
vida de su hermano Andrés.
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Las personas son
valoradas en su
integridad,
respetando su
legitima libertad y
autonomia;

No

Podrfamos definir este tipo de
familia como familias técni-
cas, donde aquello que con-
forma su estructura y detet-
mina su organizaciéon es la
voluntad, la instrumentaliza-
cion, el utilitarismo y la one-
rosidad. En este caso la fami-
lia no se estructura en vista de
las relaciones, sino que es el
individuo que autogenera re-
laciones egocéntricas en vista
de sus necesidades.

Se cultiva y
promueve el
legitimo amor
propio dentro de
la familia.

En esta familia técnica, no
solo no se promueve el valor
del amor legitimo, sino que no
se resuelve los problemas que
aspira a solucionar, ya que
ellos nacen no en su estructu-
ra, sino en demandas que van
mas alla de su organizacion.
Demandas que exigen libertad
y gratuidad, pero evitan la res-
ponsabilidad en su férmula.

En vista a nuestra pregunta

moral ¢existe en este caso par-
ticular un amor ordenado? Po-
demos decir que no se da un
amor ordenado, ya que no vie-
ne respetado ni el principio de
responsabilidad ni el principio
de totalidad.

10. Discusion

La familia es una realidad natural que acompana la humanidad desde
sus origenes. Esto confiere a la familia dos elementos importantes:
su polisémica manifestacion en la historia y su estrecha relacién con
lo humano. La familia humana como realidad natural, es producto de
decisiones que se toman en contextos determinados, mediados por
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la inteligencia, la voluntad individual y por condicionamientos cultu-
rales, religiosos e histéricos. La familia es una instituciéon natural
conforme a la naturaleza humana, ya que:

El matrimonio —origen de la familia— responde a la estructura perso-
nal del ser humano, que se expresa en la diferencia y la complementa-
riedad sexual entre el vardn y la mujer, de tal manera que mediante la
union de los esposos se puede generar una nueva vida (49).

La familia, que nace con el matrimonio, es la forma que responde de
modo natural a la estructura personal del ser humano.

Con los avances en medicina reproductiva, los cambios cultura-
les y de mentalidades, la familia ha visto una trasformacién en su
estructura y sus funciones. La inseminacion artificial y la maternidad
subrogada han contribuido en parte al cambio en el concepto tradi-
cional de familia, dando origen a diversos y nuevos tipos de configu-
raciones familiares que buscan civil y legalmente su reconocimiento.
Cada una de estas nuevas configuraciones buscan ser reconocidas
legal y socialmente como familias con derechos y deberes, situacion
que encuentra fuerte oposicion en algunos sectores de la sociedad. Si
hoy por hoy preguntasemos a las personas que es aquello que cons-
tituye una familia, las respuestas serfan tan diversas como son las
filosofias, las ideologias o las culturas, pero todas estas personas
reafirmarfan que sin importar que sea aquello que constituye la fami-
lia, este es un lugar importante para el hombre y para la sociedad.

Considerando la importancia que la familia tiene para nuestra
hipétesis, el concepto que asume como cuerpo, trae consigo un im-
perativo y un vocativo. Por un lado, la familia debe ser el lugar de lo
humano y por otro, ser aquello que debes ser, es decir, un lugar donde se
vive y promueve la comunion entre las personas.

La analogfa de la familia como cuerpo, da a entender una ética
centrada en el amor ordenado como valor fundamental orientada
bajo los principios de responsabilidad y totalidad. Si la analogfa es
una realidad a medio camino entre lo univoco y lo equivoco, compa-
rar las operaciones de la familia con las operaciones de un cuerpo es

610 Medicina y Etica - Julio-Septiembre 2023 - Vol. 34 - Nim. 3
https://doi.org/10.36105/mye.2023v34n3.01



El problema de la autonomia individual y la autoridad familiar...

una realidad posible y viable. En la familia al ser una comunion de
personas, se asemeja con su hacer, ya que la relacion entre sus inte-
grantes conforma su estructura y determina su organizacion. Este
vinculo en si mismo conforma una cohesion entre personas donde
nace del amor conyugal e invita a otros a unirse, conformando una
red de relaciones conyugales, parentales filiales y fraternales que tie-
ne como misién formar entidad familiar en la medida que estos vin-
culos forman una red de produccién continua y permanente.

Para que el valor del amor ordenado se desarrolle al interior de la
familia como cuerpo es necesario que se cumplan dos principios
orientativos: el principio de responsabilidad y el principio de totali-
dad, como ya hemos mencionado. Una correcta evaluaciéon de un
acto moral familiar debera considerar no sélo ambos principios, que
expresan el valor de este amor ordenado, sino los momentos deon-
tologicos y el correctivo teleoldgico, en nuestra hipotesis esto es un
proceso continuo, ya que, en la ética de la familia como cuerpo, la
realizaciéon de la norma deontolégica implica de suyo la realizacion
de la norma teleolégica y viceversa. No existe una lucha entre bienes,
sino una reciproca relacion. El principio de totalidad garantiza esta
armonica relacion entre el bien individual y el bien familiar como
dos momentos del mismo movimiento.

Si la familia como realidad natural vive en esta l6gica del amor
ordenado, respetando los principios de totalidad y responsabilidad
en la toma de sus decisiones, podemos afirmar que esta lucha que
existe entre autoridad familiar y autonomia individual, en nuestra
formulacion tedrica, deja de existir. En una familia que se estructura
como cuerpo, adquiriendo por medio del amor ordenado, una pro-
pia autonomia familiar. Por lo tanto, ambas autonomias (la familiar y
la individual) tendrian como valores y principios elementos comu-
nes, es decir, el bien tanto de las personas que integran la familia
como la familia en toda su corporeidad. Ambas cuestiones se tensio-
narfan hacia un mismo bien.

Con el caso clinico hemos aprendido que dos son las posturas que
van en contra de una ética de la familia como cuerpo, el considerar
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las personas como medios para un fin o el considerar la familia como
una propiedad privada. Ambas posturas relativizan la diferencia o la
unidad familiar en vista de su utilidad o funcionalidad. Estas postu-
ras se presentan cuando el hijo se transforma en medicina, en el caso
del savior siblings o cuando la familia se transforma en un escenario
para satisfacer deseos o frustraciones, como en los casos de violencia
o abusos intrafamiliares.

Hablar de la familia como cuerpo, también implica, dentro de la
teorfa de los actos del habla o de la teorfa performativa (47), que
decir algo es también crear una realidad. Esta comprension de la fa-
milia como cuerpo organico, puede ser fecunda dentro de los equi-
pos de salud como dentro de las diversas instancias que tienen que
resolver problemas éticos clinicos familiares ya que implica la valora-
cion de todos los miembros de la familia en sus propias individuali-
dades, pero también la consideracion de sus relaciones como un
todo organico.

El dltimo paso de nuestra discusion es considerar la fecundidad
performativa (47) de esta hermenéutica de la familia como cuerpo.
Con la fecundidad performativa comprendemos que, al hablar de la
familia como cuerpo, no solo se describe un hecho, sino que al mis-
mo momento de su descripcién esta definicion realiza aquello que
describe. En la resolucion de casos clinicos el concebir la familia
como cuerpo nos puede ayudar a tomar decisiones no solo orienta-
das a salvar la salud del individuo enfermo, sino a comprender que
tanto la enfermedad como la medicina implican una relacion sistémi-
ca de todo el cuerpo familiar: familiares y paciente, los cuales sufren
con la enfermedad y desean la integridad de todos sus miembros.
Hablar de la familia como cuerpo, posibilita la consideracion de los
diversos agentes que intervienen en las decisiones médicas: padres,
hijos, hermanos y otros que son considerados como familiares, que
juntos con los pacientes, pueden y deben tener una opiniéon en la
recuperacion del enfermo y en las decisiones médicas teniendo como
valor este amor ordenado y como principios a respetar: la responsa-

bilidad y la totalidad.
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11. Conclusion

La analogia de la familia como cuerpo valora no solo los elementos
naturales presentes en la familia como son la voluntad personal de
compartir un proyecto de vida, representado en el valor del amor
ordenado, sino que, por medio de los principios de responsabilidad
y totalidad, respeta la libertad personal y a la vez valora sus relaciones
interpersonales como una red de relaciones, que conforman una to-
talidad organica. Esta definicion tedrica, exige una aplicacion ética:
aquello que es un cuerpo debe actuar como tal. La gufa de practica
clinica aqui expuesta responde a esta necesidad teodrica: pasar del
imperativo al vocativo. Cuando la familia se conforma como un
cuerpo organico, esta debe actuar como el lugar donde uno vive y
promueve la comunion entre las personas. El conflicto entre diversas
autonomias desaparece y toda esta red de relaciones tiende a conse-
guir bienes y fines comunes.
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