Globethics Repository

Globethics

La aplicacion del principio de subsidiariedad
en el empoderamiento de los pacientes
para el cuidado de la salud [The application
of the subsidiary principle for patients]

This page was generated automatically upon download from the Globethics Repository.
More information on Globethics see https://www.globethics.net. Data and content policy
of Globethics Repository see https://repository.globethics.net/pages/policy.

Item Type Article

Authors Moya, Graciela

Publisher Centro Interdisciplinario de Estudios en Bioética, Universidad
de Chile

Rights With permission of the license/copyright holder

Download date 2026-04-19 20:30:46

Link to Item http://hdl.handle.net/20.500.12424/193702



https://www.globethics.net
https://repository.globethics.net/pages/policy
http://hdl.handle.net/20.500.12424/193702

reg a | yC (}rg Red de Revistas Cientificas de América Latina, el Caribe, Espafia y Portugal
[ ]
K

Sistema de Informacion Cientifica

Moya, Graciela
La aplicacién del principio de subsidiariedad en el empoderamiento de los pacientes para el cuidado de la
salud: el caso de las enfermedades raras en Argentina

Acta Bioethica, vol. 18, num. 2, noviembre, 2012, pp. 181-188
Universidad de Chile
Santiago, Chile

Disponible en: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=55424952006

Acta Bioethica,

ISSN (Version impresa): 0717-5906
info@actabioethica.cl

Universidad de Chile

Chile

¢ Como citar? Numero completo | Mas informacion del articulo Pégina de la revista

www.redalyc.org
Proyecto académico sin fines de lucro, desarrollado bajo la iniciativa de acceso abierto


http://www.redalyc.org
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=55424952006
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=554&numero=24952
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=55424952006
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=554
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=55424952006
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=554
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=554
http://www.redalyc.org
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=554

Acta Bioethica 2012; 18 (2): 181-188

La aplicacién del principio de subsidiariedad en el empoderamiento de los
pacientes para el cuidado de la salud: el caso de las enfermedades raras en
Argentina

Graciela Moya'

Resumen: El principio de subsidiariedad, ampliamente definido en filosofia politica y social, se refiere no solo a la relacién
de las comunidades entre si, sino también a las relaciones del individuo con cualquier tipo de comunidad social. La subsi-
diariedad, por medio de la participacién, promueve la dignidad de la persona, como ser individual y social, y reconoce como
primario al bien de la persona individual. Segtin este principio, los individuos o comunidades predominantes adoptan una
actitud de ayuda —apoyo, promocién y respeto— respecto de las menores. Adaptado, puede ser utilizado como un pari-
metro para comprender el concepto de empoderamiento de los pacientes para el cuidado de la salud. Para que este proceso
pueda establecerse se requiere, por un lado, una relacién médico-paciente, centrada en el paciente y su familia, en la que
reciban las herramientas necesarias para la toma de decisiones en salud y, por otro, se creen entidades sociales intermedias en
las que los pacientes y sus familias puedan desarrollar estrategias que permitan mejorar el cuidado de salud. El objetivo de este
trabajo es profundizar en este principio y ofrecer un marco bioético que facilite la comprensién y desarrollo del concepto de
empoderamiento en salud.

Palabras clave: principio de subsidiariedad, empoderamiento para la salud, enfermedades raras

The application of the subsidiary principle for patients’ empowerment for health care: the case
of rare diseases in Argentina

Abstract: The subsidiary principle, broadly defined in political and social philosophy, refers not only to the relations between
communities, but also to relations of the individual with any type of social community. The subsidiary principle promotes the
dignity of persons as social and individual beings by participating and it recognizes as primary the well being of the individual
person. According to this principle, individuals or main communities adopt an attitude of help —support, promotion and
respect- with respect to minor ones. Adapted, it can be used as parameter to understand the concept of patients’ empower-
ment for health care. In order to establish this process it is required, on one hand, a physician-patient relationship center in
the patient and his/her family, in which they will receive the necessary tools for health care decisions and, on the other hand,
the creation of intermediate social entities in which patients and their families may develop strategies for health care enhan-
cement. The goal of this study is to reflect on this principle and to offer a bioethical framework to facilitate understanding
and development of the concept of empowerment for health care.

Key Words: subsidiary principle, empowerment for health care, rare diseases

A aplicagao do principio de subsidiariedade no empoderamento dos pacientes para o cuidado
da satide: o caso das enfermidades raras na Argentina

Resumo: O principio de subsidiariedade, amplamente definido em filosofia politica ¢ social, se refere nio somente na relagao
das comunidades entre si, sendo também nas relagées do individuo com qualquer tipo de comunidade social. A subsidiarie-
dade, por meio da participagio, promove a dignidade da pessoa como ser individual e social, e reconhece como primdrio ao
bem da pessoa individual. Segundo este principio, os individuos ou comunidades predominantes adotam uma atitude de
ajuda —apoio, promogio e respeito— referente as minorias. Adaptado, pode ser utilizado como um pardmetro para com-
preender o conceito de empoderamento dos pacientes para o cuidado da sadde. Para que este processo possa ser estabelecido
se requer, por um lado, uma relacio médico-paciente centrada no paciente e na sua familia, na qual recebem as ferramentas
necessdrias para a tomada de decisdes em satde e, por outro, se criam entidades sociais intermedidrias nas quais os pacien-
tes e suas familias podem desenvolver estratégias que permitam melhorar o cuidado 4 satde. O objetivo deste trabalho ¢é
aprofundar-se neste principio e oferecer um marco bioético que facilite a compreensio e o desenvolvimento do conceito de
empoderamento em satde.

Palavras-chave: principio de subsidiariedade, empoderamento para a saide, enfermidades raras
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Principio de subsidiariedad: definicién y ori-
gen

Si bien el principio de subsidiariedad es aplica-
do frecuentemente en dreas seculares relaciona-
das con la filosofia politica, la filosofia social, la
economia y la empresa(7), fue desarrollado ini-
cialmente por Santo Tomds de Aquino, retomado
por pensadores del catolicismo europeo de fines
del siglo XIX y principios del XX, consolidado en
la enciclica papal Cuadragésimo Anno y definido
como uno de los principios directrices de la Doc-
trina Social de la Iglesia Catdlica.

La Doctrina Social lo considera como un princi-
pio ordenador de la sociedad de cardcter normati-
vo. Este principio, junto con el principio cardinal
de dignidad de la persona humana —interpreta-
do como fundamento de toda la ensefianza—, del
bien comun y de la solidaridad (2, 7. 160), sostiene
una visién antropoldgica fundada en el concepto
de persona como ser individual y social, es decir,
duena de si misma y responsable de sus actos y
con la tendencia natural a vivir en sociedad. Tiene
un cardcter general y fundamental referido al or-
den de la realidad social en su conjunto(2, 7.161),
que influye asimismo en la vida politica y econd-
mica, y a partir del cual es posible fundamentar
y justificar “los criterios de discernimiento y de
gufa para la accién social en todos los dmbitos”(2,

n.161).

Desde el punto de vista etimolégico(3), subsidia-
riedad deriva del término latino subsidium. Este
se aplicaba en el dmbito militar y se referia a la
tercera linea de los soldados romanos, 77iarii o
los triarios, que solo ingresaban a la batalla si las
dos lineas frontales eran insuficientes. A partir de
este concepto, subsidium tomé un significado mds
general de “apoyo util” o “uso como asistencia”, y
se transformd en un término que describe un tipo
de apoyo que no serfa necesario en condiciones
ideales.

Si bien, este principio ha sido aplicado desde lar-
ga data(4), comienza a desarrollarse en la primera
gran enciclica social Rerum Novarum (1891) del
Papa Ledn XIII(5), carta abierta a los obispos que
instruye una doctrina social sobre las condiciones
del trabajo y la colaboracién entre la clase trabaja-
dora, las empresas, el Estado y la Iglesia, y propo-
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ne una organizacién socioeconémica de coopera-
cién entre las partes. El Papa expresa su apoyo al
derecho laboral de formar uniones o sindicatos y
al derecho a la propiedad privada del trabajador.
En el documento hace referencia constante al res-
peto por los derechos humanos y a la misién de
servicio de los gobernantes, basados en el recono-
cimiento absoluto de la dignidad humana.

Este documento es la referencia para la enciclica
social del Papa Pio XI Quadragésimo Anno (1931),
que conmemorara el cuadragésimo aniversario de
la anterior, en la que se define pablicamente el
concepto de subsidiariedad, mds especificamen-
te en la relacién de los gobiernos con la activi-
dad econémica: “...como no se puede quitar a
los individuos y dar a la comunidad lo que ellos
pueden realizar con su propio esfuerzo e indus-
tria, asi tampoco es justo, constituyendo un grave
perjuicio y perturbacién del recto orden, quitar a
las comunidades menores e inferiores lo que ellas
pueden hacer y proporcionar y ddrselo a una so-
ciedad mayor y mds elevada, ya que toda accién
de la sociedad, por su propia fuerza y naturaleza,
debe prestar ayuda a los miembros del cuerpo so-
cial, pero no destruirlos y absorberlos” (6, 7.79).

El Papa Juan Pablo II, en la celebracién del cente-
nario de Rerum Novarum, hace publica la encicli-
ca Centessimus Anno(7) (1991), en la que profun-
diza este concepto en los campos de la actividad
econémica y los problemas relacionados con el
bienestar del Estado(8): “Una estructura social de
orden superior no debe interferir en la vida inter-
na de un grupo social de orden inferior, privindo-
la de sus competencias, sino que, més bien, debe
sostenerla en caso de necesidad y ayudarla a coor-
dinar su accién con la de los demds componentes

sociales” (7, n.48).

Este principio sustenta dos ideas principales:
(a) una estructura mayor y mds extensa no debe
ejercer funciones que pueden ser llevadas a cabo
eficientemente por una menor y mds pequefa, y
(b) la primera estructura debe apoyar a la segun-
da y ayudarla a coordinar su actividad con las de
la comunidad como un todo, sin interferir con
ella(9). La subsidiariedad abarca cldsicamente tres
subprincipios que se interrelacionan, con aspectos
positivos y negativos(3):



»  Subl Regla de la asistencia: versién concep-
tualmente positiva. Expresa que una institu-
cién o entidad social superior (aun la socie-
dad o el Estado) deben sostener a una inferior
cuando el individuo o la institucién menor
no puedan desarrollar sus tareas por si misma.

o Sub2 Prohibicion de interferencia: es la for-
mulacién negativa del principio. Prohibe que
una entidad social mayor interfiera con los
asuntos de una entidad menor de personas
afectadas o de una persona.

»  Sub3 Ayudar a otros a ayudarse a si mismos:
es el tipo y alcance del apoyo que se puede
considerar razonable.

Su implementacién tiene como finalidad que la
entidad o institucién politica o social mds peque-
fia reciba prioridad y esto se aplique en todos los
niveles de la coexistencia humana; por ejemplo, el
individuo debe ubicarse antes de la comunidad,
la comunidad antes que el Estado, el Estado antes
de la federacién y asi sucesivamente(3). Por ello
se aplica de dos maneras, tanto en la relacién del
individuo con la comunidad como en la relacién
entre los niveles altos y bajos de organizacion en
una estructura social mds compleja(8).

Subsidiariedad vertical y horizontal

La subsidiariedad puede clasificarse en vertical y
horizontal desde una perspectiva aplicada(4).

*  Vertical: La forma mds popularmente reco-
nocida. Se refiere a la correcta relacién entre
varios niveles de competencia y soberania
institucional: en el dmbito del poder publico
(autoridad local, regional, nacional, supra-
nacional —de menor a mayor complejidad
y responsabilidad—) los niveles mds altos no
deben reemplazar a los mds bajos, sino ayu-
darlos, comenzando desde las autoridades
locales hacia las supernacionales. La institu-
cién mayor protege a la menor en dos senti-
dos: (a) como intervencién activa y soporte,
cuando la institucién menor no puede por si
misma garantizar la adecuada continuidad de
su propuesta social, y (b) como garantia de
autonomia de la institucién menor cuando
el objetivo ha sido cumplido con los recursos
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presentes en ese nivel.

*  Horizontal: Se refiere a compartir competen-
cias, funciones y servicios entre las personas y
las entidades sociales y a reconocer la priori-
dad de la sociedad y cuerpos intermedios por
sobre el Estado, fomentando la oportunidad
de crear nuevas interacciones, mds alld del Es-
tado. La razén de ser de un cuerpo publico
es la de optimizar los recursos de la sociedad
y su habilidad para proveer respuestas a las
necesidades de cada uno. El Estado existe no
para reemplazar a la sociedad, sino para lle-
var funciones publicas o proveer apoyo solo
cuando la sociedad por si misma no es capaz
de hacerlo. En esta perspectiva, los cuerpos
sociales intermedios, entre los ciudadanos
individuales y las instituciones publicas, des-
de la familia hasta las asociaciones, desde las
firmas corporativas a las organizaciones sin
fines de lucro, adquieren un nuevo rol y sig-
nificado, haciendo un cambio en el concepto

moderno de Estado(4).

Este principio es interpretado y aplicado fre-
cuentemente como un pardmetro de referencia
al funcionamiento y organizacién de diferentes
instituciones empresariales, sociales y guberna-
mentales. En 1992 el concepto de subsidiariedad
fue adoptado como un principio estructural en la
construccién de la Unién Politica Europea, como
un punto central en el Tratado de la Unién Eu-
ropea firmado en Maastricht(4), el cual se consi-
dera con estatus de ley publica y constitucional.
En 2002, en la Convencién sobre el Futuro de
Europa, el Dr. Heinrich Hoffschulte, primer vice-
presidente del Council of European Municipalities
and Regions (CEMR), sostuvo que el concepto de
subsidiariedad se basa en el principio de proximi-
dad al ciudadano(70), el cual es enfatizado en el
Articulo 1 del Tratado de la Unién Europea, por
el que “las decisiones serdn tomadas de la forma
miés abierta y préxima a los ciudadanos que sea

posible”(11).

Pero estas aplicaciones en otros contextos pueden
afectar el significado del término, ya que esta con-
cepcién puede tornarse restrictiva respecto de su
origen y naturaleza antropoldgica o filoséfica(4).
Este principio debe basarse en los conceptos éticos
que lo sostienen, como el respeto por la dignidad
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de la persona humana, la promocién de la liber-
tad y responsabilidad de los actos, la aceptacién
de la diversidad y la contribucién de la actividad
humana al servicio del bien comtn y, por ende,
de la persona humana.

Aplicacién préctica del principio de subsidia-
riedad en el 4rea de salud

Sgreccia define el principio de subsidiariedad en
el drea de la salud como el principio “por el cual
la comunidad, por una parte, debe ayudar mds
alld donde es mayor la necesidad —cuidar més a
quien estd mds necesitado de cuidados, y gastar
mads con quien estd mds enfermo— Y, por otra, no
debe suplantar o sustituir la libre iniciativa de los
particulares o de grupos, sino garantizar su fun-
cionamiento”(12).

La subsidiariedad reconoce que el bien de la per-
sona individual es primario en todas las argumen-
taciones referidas a las organizaciones politicas
y sociales, y que las personas solo pueden vivir
en comunidades, que tienen también sus bienes
especificos y ejercen el poder por derecho pro-
pio(8). Por ello, este principio no puede interpre-
tarse en forma aislada del principio de socialidad
y del bien comun.

El principio de socialidad hace referencia a la ne-
cesidad de la persona humana de vivir en socie-
dad, como caracteristica natural, ya que solo asi
se realiza a si misma participando en la realiza-
cién de sus semejantes, en la busqueda del bien
comun. Sgreccia(12) lo define como el compro-
miso de todas y cada una de las personas en su
propia realizacién, al participar de la realizacién
del bien de sus semejantes. En este aspecto se
complementa con el principio de subsidiariedad:
“una estructura social de orden superior no debe
interferir en la vida interna de un grupo social de
orden inferior, privindole de sus competencias,
sino que mds bien debe sostenerle en caso de ne-
cesidad y ayudarle a coordinar su accién con la
de los demds componentes sociales, con miras al
bien coman”(2, n.1883).

La socialidad tiene como objetivo lograr el “bien
comun” a través de la consideracién de los “bienes
individuales”, existiendo circunstancias en que las
personas requieren del apoyo de la sociedad para
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alcanzar sus bienes individuales. En la concepcién
de Fridolin Utz, el bien comdn es un bien inma-
nente a los miembros de la comunidad, siendo
el punto de partida para determinar la relacién
entre el individuo y la comunidad(73). El bien
comun de todos los miembros de la comunidad es
el conjunto —no la suma— del bien inmanente
de todos y cada uno, ya que es conseguido solida-
riamente, a través de su participacién, y poseido
por cada persona como parte de un todo.

El principio de subsidiariedad: el empodera-
miento del cuidado de la salud

El empoderamiento en el cuidado de la salud se
interpreta como un proceso social, cultural, psico-
légico o politico, mediante el cual los individuos
y los grupos sociales son capaces de expresar sus
necesidades, plantear sus preocupaciones, disefiar
estrategias de participacién en la toma de deci-
siones y llevar a cabo acciones politicas, sociales y
culturales para hacer frente a sus necesidades(74).
Este movimiento puede aplicarse como empode-
ramiento individual, por el cual la persona debe
adquirir la capacidad de tomar decisiones y ejer-
cer control sobre el cuidado de su salud. Se en-
tiende en un doble sentido: (a) como proceso por
el cual la persona genera estrategias que le per-
mita tomar decisiones auténomas en el cuidado
de su salud, y (b) como el resultado de aquellas
acciones por las que accede a los beneficios ge-
nerados de aquellas acciones auténomas(75). Es
definido como una accién orientada con foco en
la remocién de barreras formales e informales y en
la transformacién de la relacién entre las comuni-
dades e instituciones (15).

O bien, puede aplicarse como empoderamiento
para la salud de la comunidad, mediante el cual
los individuos actiian en forma colectiva con el
fin de conseguir una mayor influencia y control
sobre los determinantes de salud y calidad de vida
de la comunidad, y legitimar sus decisiones en el
drea de politica de salud(76). Uno de los medios
para lograr este objetivo es organizar instituciones
intermedias en las que las personas apliquen sus
habilidades y recursos en esfuerzos colectivos, con
el fin de abordar las prioridades sanitarias y sa-
tisfacer sus necesidades sanitarias respectivas(74).
Esto genera en los pacientes la necesidad de or-
ganizar sus actividades y de proponer directrices



que mejoren el cuidado de salud, porque, aunque
las personas tengan una vida con mayores nece-
sidades en el cuidado de salud, todos tienen algo
tnico y valioso que ofrecer a su comunidad(2).

El principio de subsidiariedad puede considerarse
como marco bioético para el desarrollo de insti-
tuciones sociales intermedias, consideradas como
instituciones ordenadoras especiales(2), ya que
permite la incorporacién de personas cuyas expe-
riencias particulares ofrecen una perspectiva dife-
rente en la organizacién de las asociaciones. Tal es
el caso de las asociaciones que agrupan a familias
con integrantes diagnosticados como portadores
de enfermedades raras®.

La aplicacién del principio de subsidiariedad
en el caso de las llamadas enfermedades raras

Las enfermedades raras son habitualmente cré-
nicas, progresivas, degenerativas, discapacitantes
y tienen alta tasa de mortalidad(77). Poseen una
complejidad clinica tal que hace dificil su recono-
cimiento y diagndstico. Como la mayoria de las
enfermedades crénicas, se asocian con una mar-
cada reduccién de la calidad de vida individual y
del potencial socioeconémico de la persona y su
familia.

Aunque ellas tengan distintas manifestaciones
clinicas, causas y prondsticos, comparten simi-
lares problemas médicos y sociales relacionados
con: (a) ausencia o retraso en el diagndstico e
informacién, (b) ausencia o retraso en el acceso
a tratamiento, (c) escasa orientacién médica, se-
guimiento y experiencia profesional, (d) soledad,
falta de comunicacién entre los pacientes, el mé-
dico e investigadores, (e) impacto devastador en
el paciente y su familia, (f) dificultad en el acceso
a la educacién, empleo e inclusién social(78), y
(g) escasos proyectos de investigacion en firmacos

* Las enfermedades raras son un grupo amplio de alrededor de 6.000
patologfas diferentes de las que atin no se dispone de una clasifica-
ci6n adecuada. Alrededor del 90% son enfermedades determinadas
genéticamente, otras pueden ser causadas por infecciones virales o
bacterianas, alergias o de origen ambiental, o con base degenerativa
o proliferativa. Estos desérdenes pueden potencialmente afectar a
todos los érganos del organismo, y a pacientes de cualquier edad,
nifios o adultos, y se caracterizan por su baja prevalencia a nivel
mundial. El Instituto Nacional de Salud de Estados Unidos consi-
dera como enfermedad rara aquella que afecte al menos a 200.000
personas en ese pais. La regulacién de drogas huérfanas de la Unién
Europea (EU) define una enfermedad como rara si afecta al menos a
5 cada 10.000 ciudadanos.
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para tratamiento de enfermedades raras(79).

En este complicado contexto, los pacientes y sus
familias tienden a formar grupos de personas que
sufren de los mismos problemas. No solo para ha-
cer frente a las consecuencias adversas de su enfer-
medad, en sus implicancias fisicas, emocionales y
sociales, sino también para negarse a las presiones
ocasionadas por los sistemas publicos de salud y
las limitaciones que sistemas administrativos de
terceros impliquen en la practica médica(20). No
siempre los servicios de salud requeridos por pa-
cientes con enfermedades poco frecuentes estn
disponibles adecuadamente o no estdn cubier-
tos en los hospitales del sistema de salud publica
(psicoterapia, terapia ocupacional, rehabilitacidn,
entre otros). Los sistemas de medicina prepagada
tienen clara la asistencia a pacientes con patolo-
gias comunes, pero muchas veces desconocen las
necesidades de patologias poco frecuentes y no
son lo suficientemente flexibles para adaptarse a
las necesidades de los pacientes y sus familias(21).
Esto genera errores o retraso en el diagnéstico e
inequidad y dificultad en el acceso al tratamiento
o rehabilitaciéon y cuidado. Las instituciones in-
termedias se vuelven una necesidad para los pa-
cientes con enfermedades raras, porque les per-
miten coordinar sus esfuerzos, los sus familias,
investigadores, servicios y politicas de salud, con
el fin de desarrollar estrategias que definan mds
adecuadamente los protocolos de investigacién y
el cuidado médico.

Este esfuerzo conjunto permite el desarrollo de or-
ganizaciones como EURORDIS(21) en la Unién
Europea, NORD(22) en Estados Unidos, Fun-
dacién GEISER(78) en Latinoamérica (Grupo de
Enlace, Investigacién y Soporte de Enfermedades
Raras), y portales como ORPHANET (23). Todas
ellas se definen como organizacién “paraguas”, es
decir que engloban a otras organizaciones mds pe-
quenas, especificas de pacientes y también indivi-
duos activos en el drea de las enfermedades raras,
de manera de construir una fuerte comunidad
federal(23), pan-europea(22) o latinoamerica-
na(18) de “organizaciones de personas que viven
con enfermedades raras para articular sus fuer-
zas, para potenciar su voz y cuyas necesidades
encuentren un espacio de resolucién”(18). Estas
asociaciones tienen como objetivo contribuir en
dos dreas principales: por un lado, para la opti-
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mizacién de los métodos diagndsticos, los linea-
mientos de la investigacién, el adecuado cuidado
médico y tratamiento, y, por otro, la insercién so-
cial y cultural de los pacientes con enfermedades
raras. La misién que definen estas asociaciones
consiste en luchar contra el impacto de las enfer-
medades raras en sus vidas, para que los pacientes
“vivan mds, vivan mejor, vivan con sus seres que-
ridos y disfrutando de su comunidad”(78).

La participacién de los pacientes y sus familias,
junto con el personal de salud, en las instituciones
intermedias es una consecuencia caracteristica de
la subsidiariedad(2). La subsidiariedad, entendida
como principio ordenador social, facilita la par-
ticipacion de las personas que ejercen su autono-
mia y, a su vez, permite la inclusién de personas
vulnerables o con autonomia disminuida por su
propia patologia. La participacion se define como
una serie de actividades mediante las cuales el
ciudadano, como individuo o asociado a otros,
directamente o por medio de los propios repre-
sentantes, contribuye a la vida cultural, econ6mi-
ca, politica y social de la comunidad civil a la que
pertenece(2). En el caso de estas asociaciones pa-
raguas para las personas con enfermedades raras,
participan contribuyendo en la optimizacién de
los diagnésticos, investigacién, cuidado médico,
tratamiento e insercién social de los pacientes. La
subsidiariedad facilita el establecimiento y desa-
rrollo de valores como la promocién de la salud,
respeto por los derechos, equidad y justicia social
en las comunidades, a través del reconocimiento
de su enfermedad, la educacién y el derecho a in-
volucrarse en los cuidados de su salud. La partici-
pacidn es considerada como una necesidad moral
de hacer frente a la adversidad y se entiende como
un acto que todos tienden a cumplir consciente,
voluntaria y responsablemente, y que tiene al bien
comun como objetivo(2). Esta necesidad moral
también concierne a la accién del Estado y de los
demds poderes publicos, quienes deben crear si-
tuaciones favorables al libre ejercicio de la activi-
dad auténoma, inspirados en el principio de soli-
daridad, para establecer los limites a las facultades
de las partes y asi proteger al mds vulnerable(2).

Conclusiones

El marco bioético para el desarrollo del movi-
miento de empoderamiento de los pacientes, tan-
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to en el dmbito personal como en el de la comu-
nidad, puede sostenerse en el principio de sub-
sidiariedad, cumpliéndose sus tres subprincipios:
(a) regla de la asistencia, (b) prohibicion de interfe-
rencia 'y (c) ayudar a otros a ayudarse a si mismos.
En el empoderamiento individual para la salud, el
médico, como integrante de una institucién su-
perior, por ser el poseedor de los conocimientos y
quien dispone de las herramientas para el cuidado
de la salud, debe colaborar en los tres sentidos con
su paciente y la familia en el momento de la toma
de decisiones. En el empoderamiento de la comu-
nidad para la salud, el gobierno, las instituciones
intermedias, la academia y la industria(78), como
instituciones mayores, deben sostener, ayudar y
respetar la coordinacién de las acciones de las ins-
tituciones menores o pacientes individuales.

Las asociaciones de pacientes que luchan contra el
impacto de las enfermedades raras plantean como
mision que los pacientes tengan una mejor cali-
dad y tiempo de vida y lo hagan con su familia y
dentro de su comunidad(78). El movimiento de
empoderamiento de la comunidad para la salud
puede entenderse de manera que el bien propio
de un individuo puede solamente ser alcanzado
por su adaptacién al orden social existente y por
el fiel desempeno de las funciones asignadas a esa
persona(24). El bien comtn se interpreta como la
prosperidad de todos los miembros de la comuni-
dad, el conjunto de la inmanente prosperidad de
todos y cada uno. Para alcanzar esta prosperidad,
como objetivo del empoderamiento para la salud,
es necesario, por un lado, ayudar mds donde es
mayor la necesidad —cuidar mds a quien estd mds
necesitado de cuidados, y gastar mds con quien
estd mds enfermo— vy, por otro, no suplantar o
sustituir la libre iniciativa de los particulares o de
grupos, sino garantizar su funcionamiento(7.2).
Los profesionales de salud tienen que promover
en sus pacientes el ejercicio de su capacidad de
ver sus dificultades y reconocer sus propias ne-
cesidades. El empoderamiento contribuye a que
el paciente y su familia ejerzan su autonomia
en la toma decisiones en el cuidado de su salud,
pero requiere también una mayor participacién
y responsabilidad de las personas para tomar las
mejores decisiones para si y para su comunidad.
Esta participacién no debe entenderse en forma
aislada de las politicas sanitarias. El gobierno debe



facilitar el desarrollo de estructuras intermedias,
promover el acceso a la informacién de las co-
munidades acerca de la prevencién y tratamiento
de las enfermedades y orientar la prictica médica
centrada en la capacitacion del paciente para la
toma de decisiones, tanto en la promocién de la
salud como en la aceptacién y la planificacién de
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comunidades en el cuidado de la salud a través
de la participacién. Este concepto de subsidiarie-
dad a través de la participacién no debe perder su
naturaleza antropoldgica y considerarse como un
movimiento social o empresarial. El concepto de
subsidiariedad surge desde una visién antropolé-
gica del hombre bien precisa y debe asentarse en

su vida desde la enfermedad(25).

La aplicacién del principio de subsidiariedad en
el empoderamiento de los pacientes permite la

el respeto por la vida humana, su dignidad inhe-
rente, su autonomia y el compromiso de cada una
de las personas de participar continuamente en
la contribucién del bien comin y de la persona

integracién de las necesidades personales y de las  humana.
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