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Resumen

La familia, mas que el individuo, es el centro de la sociedad en
Asia, aunque cada individuo sea reconocido como un ser indepen-
diente. No obstante, él y ella no son mas que una entidad mas pe-
quefa en comparaciéon con la entidad mayor que es la familia.
;Quién toma decisiones cuando se busca tratamiento médico en
una situacion terminal? La familia sera quien tome la decisién en la
sociedad confuciana, y no el paciente. El papel de la familia es
esencial en el proceso de toma de decisiones. Aunque la influencia
del pensamiento bioético occidental en el proceso de deliberacién
asiatico es innegable, Asia ha desarrollado gradualmente su propia
bioética, que se ha visto enriquecida por sus culturas tradicionales.
Uno de los logros es el modelo de toma de decisiones de participa-
cién mutua.

Palabras clave: Autonomia. Paternalismo. Toma de decisiones. Con-
fucionismo.

Introduccién

Los principios de Georgetown se han aceptado en todo
el mundo como los 4 principios bioéticos después de 3 déca-
das de su formulacion!. Estos principios son el de la no male-
ficencia, la beneficencia, la autonomia y la justicia. La bene-
ficencia y la no maleficencia han sido consideradas como
virtudes y son nociones que han sido aceptadas tanto en
Oriente como en Occidente. En cambio, el concepto de auto-
nomia plantea problemas tanto en Occidente como en una
tradicién cultural en la que la autoridad patriarcal se respeta
como el punto de referencia para la actuacion.

Mientras que para algunos bioeticistas la autonomia es
como la minima gramatica para que pueda darse el respeto mu-
tuo y crear un discurso moral vélido para todos?, para otros auto-
res los principios como, por ejemplo, la no maleficencia o la jus-
ticia son claramente superiores a la beneficencia y la autonomia,
pues mientras los primeros promueven iguales consideracion y
respeto hacia a las personas, los segundos acentuan las diferen-
cias entre ellas, pues reflejan las preferencias de cada uno3.

Abstract

In Asia, the family, rather than the individual, is the center of so-
ciety, although each individual may be recognized as an indepen-
dent being. Nevertheless, an individual is seen as no more than
another, smaller entity in comparison with a larger self that is the
family. Who makes the decision when medical treatment is sought,
especially if the situation is life threatening? In a Confucian society,
the decision will be taken by the family rather than by the patient.
The role played by the family is essential in decision-making. Alt-
hough the influence of western bioethical thinking toward Asian
bioethical deliberation is undeniable, Asia has gradually developed
its own bioethics enriched by its traditional cultures. One of the re-
sults is a decision-making procedure based on mutual participation.
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El respeto por la autonomia indica que un paciente deci-
da su tratamiento después de que el facultativo presente sus
conclusiones y sugiera los posibles tratamientos. Es entonces
cuando el paciente da su consentimiento informado y el mé-
dico actla para conseguir el bien del paciente. Que el pa-
ciente tome una decisiéon informada y dé su consentimiento
se refleja en su actuacion libre y sin el control de otros. Sin
embargo, en la sociedad confuciana, que comprende un area
extensa desde China, Taiwan, Singapur, Hong Kong, Japén y
Corea, es el médico quien tiene que revelar el diagnéstico,
antes que al paciente, al cabeza de familia, con quien acuer-
da el tratamiento a seguir.

Material y método

Con el objetivo de demostrar de forma mas definitiva la
validez del sistema de toma de decisiones éticas en un entor-
no clinico de una sociedad confuciana, se disefié un breve
cuestionario que consté de 4 preguntas:
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1. Segln tu experiencia o parecer, si un paciente tiene
una enfermedad cancerosa, ja quién deberia hacerse saber el
diagnostico?

2. Segln tu experiencia o parecer, ;quién toma habi-
tualmente la decisién sobre el tratamiento de una enfer-
medad?

3. Cuando no hay esperanzas de recuperacion y el pa-
ciente se acerca a la muerte, ;se deberia comunicéarselo?

4. Segln tu experiencia, ;quién toma la decisién en pa-
cientes de cancer tanto si se les interviene quirdrgicamente
para extirpar el tumor como si no?

La poblacién del estudio fue de un total de 250 perso-
nas en el Hospital Universitario de Chungshan en Taichung,
Taiwan, y la seleccion de la poblacién para aplicar el cuestio-
nario se realizd6 mediante aleatorizacion previa. En el momen-
to de distribuir la encuesta, se explicé cudl era el objetivo y el
contenido del cuestionario.

El analisis estadistico de los datos fue de tipo descripti-
vo y los resultados se expresaron con la distribucién de fre-
cuencias y porcentajes.

Resultados

El cuestionario se aplicé el verano de 2002, y se obtuvo
una tasa de respuesta del 74,4% (en total, 186 cuestiona-
rios). El perfil de los encuestados fue diverso, y tomaron parte
médicos, enfermeras, estudiantes universitarios y madres tra-
bajadoras, entre otros. La poblacién encuestada tenia una
edad de entre 20 y 55 afios.

Los resultados de la encuesta fueron los siguientes:

— A la primera de las preguntas, cuando se confirma un
diagnoéstico de céancer a un paciente, mas de 2 tercios (el
67,8%) contestaron que se debe comunicarlo al cabeza de
familia, por ejemplo, un padre o un esposo (fig. 1).

— Sobre la decisién en los tratamientos, méas de la mitad
(el 57,1%) sefialaron que la decisién la toma el padre o el
marido de un paciente (fig. 2).

— Cuando se decide una operacién importante, sélo el
7,4% contest6 que la decisién la toma el paciente, mientras
que el 51,8% opina que la familia es quien toma la decisién
(fig. 3).

—Y en caso de que no hubiera esperanzas de recupera-
cién y al paciente se le acerca la muerte, un 69% de los en-
cuestados sostiene que no se deberia comunicarlo al paciente
(fig. 4).

La encuesta revel6 que normalmente los pacientes no
toman las decisiones sobre sus problemas fisicos graves, y
queda de manifiesto que la autonomia del individuo no existe
en la toma de decisiones médicas en esa sociedad.

Esta conclusién no es sorprendente pues, en una socie-
dad confuciana, el cabeza de familia tiene el derecho y la
obligacién de tomar decisiones en nombre de su familia. Al
mismo tiempo, él también es responsable de ofrecer felicidad
y bienestar a la gente que esta bajo su tutela.

Figura 1. Segun tu experiencia o parecer, si un paciente tiene una
enfermedad cancerosa, ;a quién deberia hacerse saber el
diagnéstico?
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Figura 2. Segun tu experiencia o parecer, ;quién toma
habitualmente la decision sobre el tratamiento de una enfermedad?
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Figura 3. Segun tu experiencia, ;quién toma la decision en
pacientes de cancer, tanto si se les interviene quirdrgicamente para
extirpar el tumor como si no?
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Figura 4. Cuando no hay esperanzas de recuperacion y el paciente
se acerca a la muerte, ;se deberia comunicarselo?
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Discusion

A pesar de que el desarrollo de Taiwan en las Ultimas
2 décadas ha sido impresionante, todavia persiste la practica
del paternalismo en el cuidado médico, como sefialan los da-
tos obtenidos en la encuesta: aln hoy, la gente piensa que es
el cabeza de familia quien merece tener el privilegio de tomar
decisiones en nombre de los miembros de su familia. Pues
bien, este fendémeno es atribuible a varias ensefianzas tradi-
cionales, y entre ellas destacariamos 2: la influencia de la
piedad filial y el concepto confuciano de la “rectificacién de
los nombres”.

En la cultura china se identifican 3 virtudes: la humani-
dad, la compasion y la piedad filial*. Esta Gltima tiene un im-
pacto importantisimo en la toma de decisiones. La piedad fi-
lial pone especial énfasis en que los hijos deben respetar a
sus padres y darles soporte econémico cuando son mayores
para asegurarles el disfrute de una vida larga y confortable y
una larga posteridad®. Al final el hijo, al asumir la obligacién
de ser el padre de familia, probablemente acabe tratando de
alargar la vida de sus padres incluso en situaciones estériles,
pues mantener o retirar un tratamiento a menudo se convierte
en un debate descorazonador para los afectados. Cuando los
padres mueren, por ejemplo, a los 70 afios, su necrolégica
dird que él o ella ha muerto a los 71, pues afiadiendo un afio
se quiere aparentar que el fallecido ha disfrutado de una vida
mas larga. ;Por qué motivo se dan estas situaciones? Porque
la piedad filial es una expectativa social y se sabe que si una
persona vive mas, es resultado del cuidado de las familias ha-
cia sus ancianos®. La piedad filial hace que se provea a los
ancianos de un entorno donde puedan vivir una vida larga y
confortable y que tener hijos sea una benediccion’.

El otro fenémeno de gran influencia es conocido como el
concepto confuciano de la “rectificaciéon de los nombres”. Se
pregunté a Confucio una vez cémo se podia vivir una vida ética
en las relaciones interpersonales, y él contestd: “Deja que el go-
bernante sea gobernante, el ministro ministro, el padre padre,
el hijo hijo"® Esta famosa doctrina de Confucio denominada

“la rectificacion de los nombres” pone las bases de la filosofia
politica y del comportamiento social en la sociedad confuciana.

Su significado es que cada nombre tiene ciertas impli-
caciones que constituyen la esencia del nombre. Cada nom-
bre en las relaciones sociales implica ciertas responsabilida-
des y obligaciones. Asi pues, si un padre no cuida a sus hijos,
no es un buen padre. Los hijos al mismo tiempo tienen la
obligacion de obedecer al padre. Cuando uno se enfrenta a
decisiones muy importantes en su vida, como los problemas
de salud, un padre, como cabeza de familia, debe actuar en
nombre de sus hijos, pues al ser su experiencia vital mas rica
que la de sus hijos (la vejez da la sabiduria), su decisiéon se
ve como mas beneficiosa e incuestionable.

Asi pues el padre tiene la obligacion de asegurarse de que
las necesidades materiales de los miembros de la familia estén
cubiertas y proporcionarles bienestar. Un padre debe cuidar a
sus hijos y actuar en su nombre, los hijos a su vez deben obede-
cer y escuchar a sus padres con respeto y cuando crecen deben
mantenerlos y tratarlos con respeto. Cuando los padres se vuel-
ven seniles, el hijo, habitualmente el mayor, tiene el deber de
tomar decisiones en nombre de la familia, aunque el padre sea
considerado aln el cabeza de familia al que se debe respeto.

Obviamente, este modelo de toma de decisiones es pa-
ternalista. Ya que el cabeza de familia es visto como el que
sabe lo que es mejor para los miembros de la familia, esta li-
nea de pensamiento de “quién sabe lo que es mejor” se apli-
ca también al médico. Este paternalismo se basa en el hecho
de que el médico tiene la capacidad de proteger y anteponer
el interés de los pacientes, y asi la familia de buen grado le
da el privilegio de tomar la decisién por ellos.

En Taiwén, 3 tipos de paternalismos coexisten: cuando
el médico toma decisiones sin consultar ni con el paciente ni
con su familia; cuando se da al médico el poder de tomar de-
cisiones en el momento en que el paciente no es competente
y sus representantes, ya sea el padre o el marido, no estan
seguros de qué es lo mejor para el paciente, y asi deciden dar
al médico el poder de tomar la decision®; y el tercero, y mas
comun en Taiwan, cuando el médico solicita el consentimien-
to de la familia. El médico pasa por encima del paciente para
consultar directamente con el cabeza de familia, el padre, el
marido o el hijo mayor, e informarles de los resultados de la
exploracién médica. A menudo el cabeza de familia, a quien
el médico ha comunicado el diagnéstico, solicitard que, si la
enfermedad es cancerigena, no se lo revele al paciente y él (o
el padre o el marido) tomara todas las decisiones por el pa-
ciente!®!l, Existe un consentimiento informado, pero no lo da
el paciente, sino el padre o el marido, porque se ve al pacien-
te demasiado débil para recibir las noticias.

El primero, sin duda, viola el principio occidental de au-
tonomia. En el segundo, el médico sabe que el paciente y su
familia necesitan ser informados de la decisién sobre el trata-
miento pero, como no estén en posicién de tomar decisiones
por su ignorancia, tiene que asumir su paternalismo.

El tercer modelo requiere nuestra atencién y analisis,
pues es el que mas se da. ;Es correcto que se informe al ca-
beza de familia y no al paciente? Desde el punto de vista de
la bioética occidental, siempre que no se busque el consenti-
miento informado, no se respeta la autonomia. Pero en la so-
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ciedad confuciana, el médico entiende que tiene la obliga-
cion de discutir la cuestién con el cabeza de familia. El bie-
nestar de un paciente no concierne sélo a ese paciente, sino
a toda su familia. Asi pues, cualquier decision, especialmen-
te cuando es una cuestion de vida o muerte, debe consultarse
con el cabeza de familia.

En occidente el principio de autonomia es una cuestién
individual y cualquier decisién médica debe ser considerada
con la participacién y el consentimiento del paciente. Sin em-
bargo, ello a menudo trae consigo conflictos éticos, y prueba
de ello son los resultados obtenidos en un estudio realizado en
todos lo comités de ética asistencial de Catalufia: los temas
que pueden crear conflictos éticos més tratados en los comités
de ética son precisamente los relacionados con el consenti-
miento informado y el respeto por la autonomia del paciente!?.

En efecto, a diferencia de las sociedades orientales, en
las occidentales se da mucho mas énfasis a la autonomia del
paciente que a la familia, aunque no siempre ello es asi: por
ejemplo, los casos en que se cuestiona la competencia para
tomar decisiones y la independencia de los pacientes, como
suele ocurrir en la atencién a menores de edad o en el cuida-
do de gente mayor. En esos casos, la participacion de la fa-
milia en la toma de decisiones es importante.

En una sociedad confuciana, en general, el centro en la
vida de cada persona no esta en si misma, sino en su familia.
Un individuo es la extension de su familia, que es la unidad
basica de la sociedad, y por lo tanto es una entidad pequefa
en comparacion con la mayor entidad que es la familia’3. La
toma de decisiones en una sociedad confuciana se hace en el
contexto de la entidad mayor y no de la individual, pues cada
individuo es visto como parte de una entidad mayor. De ma-
nera que el tipo de autonomia individual, tal y como se en-
tiende en Occidente, no existe en Oriente.

La idea de que es el paciente quien debe de tomar las
decisiones sobre todos los procedimientos clinicos que le ata-
fien es una norma social aceptada en una sociedad individua-
listal4; sin embargo, en una sociedad confuciana, donde la
familia, y no el individuo, es el centro del tejido social, ésa es
una idea que no encaja bien.

Cuando se diagnostica un céncer terminal, la primera
persona a quien se comunica no es habitualmente el pacien-
te, sino el cabeza de familia, por ejemplo el padre o el
marido®1?, que sera quien lo consulte con otros miembros de
la familia para decidir qué camino tomar. Una vez tomada la
decisién, se informaréa al paciente, de una forma un tanto ve-
lada para aligerar su ansiedad, de que siempre que siga el
tratamiento y descanse, todo se arreglara. Ademas cuando se
valoren los distintos posibles tratamientos, los miembros de
la familia, especialmente el esposo y el padre, seran a quie-
nes el médico consulte primero. Cuando el paciente es el pa-
dre o el esposo, sera el hijo mayor o el portavoz de la familia
a quien el médico consultara en primer lugar.

Discusion

Es posible que esta forma familiar de toma de decisio-
nes se pueda ver como contraria a los derechos individuales,

pero ;no debemos tener en cuenta los elementos culturales
cuando analizamos una sociedad en la que el respeto patriar-
cal se mantiene intacto?

Una disposiciéon a reconocer la diferencia cultural ha
surgido recientemente en Canadd, que ha impulsado una
nueva visién que mantiene que los intereses del grupo, ya sea
éste una familia, un distrito, una etnia o una nacionalidad,
pueden tener prioridad de forma justificada sobre las necesi-
dades o los deseos del individuo. Esta vision comunitaria
cuestiona los preceptos fundamentales de la ética basada en
los principios, incluido el incuestionable pero también sobre-
valorado principio de la autonomia individual!®.

La practica en Taiwan tiende a ser mas comunitaria,
pero habria que ayudar a desarrollar una nueva visiéon basada
en una participacién mutua, en la que todos los miembros de
la familia y el paciente mismo sean respetados y consultados
cuando se trate de tomar decisiones sobre situaciones termi-
nales. Esta nueva vision comunitaria, familiar y también indi-
vidual se podria denominar autonomia colectiva.

En una sociedad occidental, el modelo de participacién
mutua ayudaria a recuperar el trato amistoso en la relacion
médico-paciente, y también a no pasar sin méas de una préacti-
ca paternalista a una préactica acritica del respeto de la auto-
nomia del paciente’®.

El principio de autonomia requiere consentimiento infor-
mado, pero el consentimiento por si solo no implica una auto-
determinacién genuina. Tomar decisiones para el bienestar
de otros sin consultarles les priva de su estado de agentes au-
tébnomos. Si un médico o la familia toman decisiones sin la
participacion del paciente, no se estéan respetando sus dere-
chos. El paciente debe saber de su condicién y se debe tener
en cuenta sus preferencias; de hecho, cualquier decision to-
mada por la familia o el médico debe basarse en esas prefe-
rencias. En una sociedad en la que el valor de la familia con-
fuciana es dominante, la participacion mutua es un
compromiso, pero es una opcién preferible a no consultar al
paciente 0 a que la decision la tome el paciente sin informar
a la familia.

En definitiva, y a modo de conclusién, en una sociedad
como la confuciana se deberia ceder al paciente el derecho de
tomar la decisién, pero facilitando la participacién de la fami-
lia en el procedimiento de toma de decisiones. El médico no
s6lo debe informar al cabeza de familia, ya que el derecho del
paciente a ser informado debe respetarse. Debe desarrollarse
un arte de explicar e informar para que pueda prepararse psi-
colégicamente al paciente que no es suficientemente fuerte
para escuchar las malas noticias. El médico y la familia deben
trabajar conjuntamente para encontrar la mejor forma de in-
formar al paciente. En este supuesto se respeta la autonomia
del paciente con la participacién y la asistencia de la familia.

El estilo antiguo en el que se informaba al cabeza de fa-
milia y era él quien tomaba la decisién deberia modificarse,
sobre todo en los casos en que el enfermo esta en situacién
terminal. La proximidad de la muerte debe informarse de for-
ma adecuada para que él o ella puedan decidir sobre sus
asuntos pendientes. Podemos llamar a este procedimiento co-
lectivo de decisién un procedimiento de toma de decisiones
familiar de mutua participacion.
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