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Resumen

Este articulo plantea la necesidad de que las enfermeras par-
ticipen activamente en el proceso de informacién al pacien-
te/usuario, sobre todo cuando las noticias son malas. Repasa
el concepto de autonomia y propone el cuidado como el re-
ferente ético para que la informacién y comunicacién ayuden
a la persona a comprender su situacién y tomar decisiones.
De esta manera, centra la responsabilidad de la enfermera
en la informacién y generacion de espacios y contextos que
fomenten y respeten la autonomia de las personas ante un
problema de salud.
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AUTONOMY, INFORMATION AND NURSING CARE

Summary

This article discusses the need for nurses to actively participate in
the process of information to patients/users, especially when the
news are bad. It reviews the concept of autonomy and proposes
the care as ethical model for information and communication to
help the person to understand his situation and make decisions.
This way, it focuses the nurse’s responsibility in the information
and creation of spaces and contexts that promote and respect
the autonomy of people with a health problem.
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Introduccién

Si pensamos en alguien auténomo lo mas probable es
que busquemos a alguien que «lleve a cabo su propia
vida». Una persona que se responsabilice de si misma,
tome sus decisiones y las lleve a cabo. Es decir, que res-
ponda de lo que hace y sea capaz de dirigir sus acciones
hacia los resultados que quiere conseguir [1, 2]. En las
sociedades democriticas se reconoce el respeto por la
persona y sus maneras de entender la vida como uno de
los ejes nucleares de la convivencia, y se plantea como
un derecho. Asi, la autonomia, en tanto que cualidad
personal y en tanto que derecho reconocido, ha ido
ganando espacio y modificando, en gran parte, las re-
laciones humanas. Hoy en dia la autonomia es una de
las claves éticas de la convivencia social, y eso significa
que las personas deben tomar sus propias decisiones li-
beradas de los juicios de los demas [3]. En relacién con
esto, en el ambito de la salud se han desarrollado gran
cantidad de normativas, deontolégicas y legales, que han
ido colocando la autonomia en un lugar central de las
relaciones entre usuarios, enfermos y profesionales [4].
Para las enfermeras, la autonomia es la pieza clave del
cuidado. El cuidado y la ética del cuidado implican el
profundo respeto por la persona y por sus maneras de
llevar a cabo suvida [5]. Por ello, las enfermeras nos pre-
ocupamos en extender el conocimiento sobre las formas
y maneras de respetar la autonomia, fomentarla e incre-
mentarla, centrando en ello la ética del cuidado [6].

Revisién del concepto
Etimolégicamente, «autonomia» proviene de la uniéon
de autoy nomos, «darse las propias normas». Kant fue
quien situé la capacidad de razonar y decidir por uno
mismo en el centro de la cuestiéon ética [7]. Para él se
trata de una facultad especificamente humana que, a
través de la razén, capacita a las personas para darse sus
propias normas. Es la capacidad de razonar la que nos
hace tomar las decisiones adecuadas. Porque, para Kant,
la autonomia debe entenderse no solo como poder deci-
dir entre unay otra cosa, sino en ser capaz de decidir por
uno mismo lo que se debe hacer. La persona auténoma
no es quien hace lo que quiere sino lo que debe hacer.
El tratado sobre la libertad mas importante en la filo-
sofia occidental es el texto de J. S. Mill Sobre la libertad.
En él defiende que solo hay una intervencién legitima
en contra de la libertad individual, ya sea por parte del
Estado o de cualquier otro poder, que es cuando el in-
dividuo, al actuar con libertad, pueda danar a terceros:
«Nadie debe impedir que yo haga lo que me convenga,
aunque eso me produzca un dano, siempre que no haya
terceras personas damnificadas» [8]. Mill es contunden-
te en su oposicion al paternalismo y a los condicionantes
que pueden dirigir las vidas de las personas al plantear
que los convencionalismos, las modas, las mayorias, son
las «nuevas tiranias» que la persona debe sortear. La per-

sona debe sopesar los danos y los beneficios y decidir
buscando el mejor bien posible, porque autogobernarse
es decidir por uno mismo.

Vemos pues dos acepciones de la autonomia: la pri-
mera se relaciona con la libertad «negativa» o libera-
dora, que significa estar libre de condicionantes y de
coacciones, por ejemplo de leyes que coarten la libertad
individual. La segunda, la libertad positiva, es ser capaz
de autodeterminarse. La primera es condicién para la
segunda. Hemos de ser libres «de» para ser libres «para»;
liberarse y autodeterminarse son las condiciones basi-
cas de la autonomia de la persona [9]. Estos conceptos
han sido importantisimos para la bioética, que se ha
centrado, en gran parte, en la capacitacién para tomar
decisiones de los pacientes o usuarios, y formulado el
consentimiento informado como la pieza clave del res-
peto por la autonomia de la persona enferma o en rela-
cion con decisiones de su salud [10].

El cuidado y la ética
del cuidado implican el
profundo respeto por la
personay por sus maneras
de llevar a cabo su vida

Sin embargo, algunos autores critican esta manera de
entender la autonomia por estar demasiado centrada en
el individuo y en el pensamiento liberal que ha fomen-
tado la comprensiéon de la persona como ser indepen-
diente separado de los demas y completamente racional
[11]. Hoy parece que a la pregunta de Kant sobre «;Qué
debo hacer?» no se puede responder solo desde la pers-
pectiva individual, sino que hay que tener en cuenta la
repercusion de las decisiones personales en los demas y
en la sociedad en general [12]. Cabe hacer compatible
la autonomia con el interés de los demas y con la biis-
queda de una sociedad mejor. Parafraseando a Victoria
Camps, «la construccién de la autonomia es una empre-
sa comiin. Somos auténomos no solo porque somos hu-
manos, sino para ser mas humanos». Al lado del valor
de la autonomia como capacidad individual de dirigir
la propia vida emergen otros valores como la solidari-
dad, la confianza y la responsabilidad hacia uno mismo
y hacia los demas para llevar una buena vida, no solo en
solitario, sino en comunidad. La filosofia feminista ha
mostrado que el yo se construye desde la relacién con
los demas y que la calidad de las relaciones humanas es
el instrumento esencial para tomar decisiones de forma
responsable hacia uno mismo y hacia los otros, ya que no
se trata solo de llevar una buena vida en solitario, sino en
comunidad [13].
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Ftica

Precisamente es desde esta reflexion sobre la auto-
nomia que cabe profundizar en la aportacién especifica
del cuidado enfermero [14]. La perspectiva del cuidado
amplia el concepto de autonomia y lo sitiia en la interac-
cién enfermera-paciente /usuario [15]. Para el cuidado,
no se trata solo de proporcionar informacion de forma
adecuada y dejar que la persona tome su decisién, se tra-
ta de ayudarla a construir su autonomia, que es mucho
mas que dar una informacién. Ademas, para el cuida-
do, la autonomia no es solo tomar decisiones, sino que
es basicamente vivir de acuerdo con los valores que dan
sentido a la propia vida.

La ética del cuidado asume que todas las personas so-
mos vulnerables en algiin momento de nuestras vidas y
por ello somos interdependientes. El cuidado se plantea
precisamente por ello, porque la persona es fragil y ne-
cesita a los demas. Se trata por lo tanto de una autono-
mia relacional [16]. Las enfermeras intentamos resolver
la fragilidad de las personas frente a sus problemas de
salud sin dirigir sus vidas; por el contrario, las ayudamos
a retomar las riendas. Il horizonte del cuidado es el fo-
mento y respeto por la autonomia de la persona, desde
una concepciéon dinamica. El cuidado va mas alld de la
concepcion de la autonomia como un derecho que se
cumple por obligacién o como algo que, una vez se ob-
tiene, ya es para siempre. No se es auténomo para todo y
para siempre. La ética del cuidado es en esencia la cons-
truccion de una relacién interpersonal que respeta y fo-
menta la construccion propia de la persona mediante la
generacion de espacios o contextos en los que esto sea
posible. Para el cuidado, la autonomia y la dependencia
no son dos polos opuestos, sino un continuo en funcién
de cada caso, situacién y contexto. Una persona con un
nivel de dependencia elevado puede ser auténoma si su
vida se realiza de acuerdo con sus propios valores. Y, de
manera inversa, una persona que es auténoma puede,
debido a una situacién de enfermedad o problema de
salud, ser dependiente porque necesita a los demas para
llevar a cabo su vida y para reconstruir sus relaciones de
interdependencia. Es decir, adquirimos autonomia a lo
largo de toda la vida. Podemos ejercerla directamente,
pero también podemos delegarla en alguien de nuestra
confianza; podemos ser autébnomos aunque no hayamos
tomado una decisiéon pero estemos de acuerdo con ella,
y podemos pensar en la autonomia a corto plazo, para
decisiones del momento y también a medio o largo pla-
7o, para decisiones mas tardias, como cuando realizamos
un testamento.

La paradoja de la enfermera

Las enfermeras, en la atencién clinica a pacientes y fami-
lias, viven situaciones muy dificiles y complejas en lo re-
ferido a la comunicacién con el paciente que a menudo
son una fuente de ansiedad profesional. Seguramente,
cuando la autonomia no tenia un peso especifico, ser
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enfermera era mas sencillo. Pero hoy sabemos que la
autonomia es un valor nuclear y que las personas, para
comprender su problema, su situacién de salud o las
propuestas profesionales, para tomar decisiones y, so-
bre todo para poder vivir de la manera mas saludable
posible, precisan disponer de ayuda. En este escenario,
la comunicacién y la informacién se convierten en ins-
trumentos esenciales, y mas aiin cuando los problemas
de salud son graves y pueden cambiar de forma adversa
las perspectivas de futuro. Esta idea ya fue senalada por
Buckman en 1992, cuando describié seis pasos para esta
comunicacion eficaz [17].

Somos auténomos no solo
porque somos humanos,
sino para ser mas humanos

Una de las situaciones que las enfermeras identifican
como problematicas éticamente son aquellas en las que
la persona no esta lo bastante informada ni sobre su en-
fermedad, ni sobre su tratamiento, ni sobre su pronds-
tico, y cuando se toman decisiones sin contar con ella.
Sin embargo, la responsabilidad de la enfermera en es-
tas situaciones no es clara y si discutida. Pongamos un
ejemplo: frente a la pregunta de una persona cuando
se le administra medicacion «;Por qué tomo esta medi-
cacién?», una respuesta frecuente es «Es la que ha pres-
crito su médico» [18]. Cuando la enfermera responde
asi, si bien es competente para administrar la medica-
cién, no acepta la responsabilidad de dar la informacién
al respeto. Si bien conoce el derecho de la persona a
saber, se siente poco legitimada para dar explicaciones
con el argumento de que son cuestiones médicas y que,
por lo tanto, es al médico a quien le corresponde hacer-
lo. Es decir, a menudo la enfermera es consciente de la
necesidad e importancia de la informacién, pero no se
hace responsable de proporcionarla directamente. Esto
implica que no fomenta ni respeta la autonomia de la
persona. Pensemos la relacién entre este ejemplo de
administracién de un medicamento y el consentimien-
to informado de este mismo paciente para una cirugia.
Si esa administracién de medicamentos se convierte en
un momento de cuidado enfermero, ;no es el momento
idéneo para detectar necesidades de informacién, resol-
ver las que sean de competencia enfermera y ayudar a la
persona a obtener la informacién que precisa de otros
profesionales? Estamos frente a una paradoja: la enfer-
mera ve y vive la situacién, pero no toma cartas en el
asunto, aun estando capacitada para ello, mas alla de la
mediacién entre paciente y médico. Sin ninguna duda,
los planes de estudios de cualquier facultad o escuela de



enfermeria contienen, desde hace varias décadas, forma-
cion sobre tres aspectos esenciales de la comunicacion:
comunicacion de malas noticias, importancia y conteni-
do de la relacién de ayuda y los argumentos éticos que
la justifican. ;Qué sucede en realidad?, ;es esto lo que
podemos y debemos ofrecer?, ses nuestro papel velar
porque otros proporcionen la informacién?

El mismo ejemplo sirve para el anilisis de la relacién
entre laautonomia en el cuidado cotidiano. En tanto que
enfermeras, necesitamos tejer una red relacional con la
personay sus allegados que los ayude a vivir su problema
de la mejor forma para ellos y que, por consiguiente, los
asista en la adopcion de conductas saludables. Con de-
masiada frecuencia planteamos la autonomia como una
cuestion solo relativa al tratamiento médico olvidando la
autonomia en el cuidado cotidiano que, sobre todo en
situaciones de hospitalizacién o cronicidad, genera gran
dependencia. Hemos dedicado poco tiempo a conocer
e investigar la relacion entre el cuidado enfermero, la
cobertura de las necesidades para la vida y la autonomia.
Dado que el cuidado enfermero ha sido invisible —y atin
lo es hoy en dia para algunos—, su relacién con la ética
profesional sanitaria no se ha investigado con deteni-
miento. La relacién clinica ha quedado, nos atrevemos
a decir, secuestrada por el avance de la biologia y la me-
dicina, y parece que a la autonomia del paciente le ha
pasado lo mismo. Ahora bien, sabemos que el cuidado
cotidiano puede influir mucho en la autonomia de la
persona, sobre todo en la capacidad de autogobernar
se o de vivir de acuerdo con uno mismo. Por ello ya es
hora de que nos planteemos la importancia del cuidado
enfermero, retomemos nuestras raices profesionales y
demos sentido a las palabras de Henderson: «Cuidar es
hacer lo que la persona haria si tuviera fuerza, voluntad
o conocimientos» [19].

Realmente las enfermeras necesitamos discutir y
repensar cuil es nuestra responsabilidad en generar,
fomentar y respetar la autonomia de las personas aten-
didas. ;:Qué hacemos para que la dependencia no sea
lo opuesto a la autonomiar, ;qué tipo de consentimien-
to utilizamos para las actividades de cuidados?, ;somos
conscientes de que la mayoria de ellos pueden limitar
la autonomia de la persona?, ;qué hacemos para gene-
rar espacios de autonomia al tiempo que realizamos las
actividades de cuidados que la persona precisa?, ;gene-
ramos relaciones de interdependencia con la persona
enferma o mas bien acentuamos su dependencia para la
vida diaria?, etc. Necesitamos diferenciar la informacion
médica de la enfermera y ver las zonas de trabajo comin,
centrar el argumento en la persona que debe recibir la
informacién y no en quién debe darla, pues, obviamen-
te, debe darla quien esté mejor preparado para ello. Ne-
cesitamos preguntarnos con firmeza si la autonomia de
la persona es solo una cuestiéon que atane a su problema
médico y que, por lo tanto, solo compete al médico y a

las cuestiones médicas. Las personas con problemas de
salud necesitan un verdadero trabajo en equipo, que no
significa repartir tareas, sino comprometerse con los re-
sultados y actuar con cuidado en cada acto profesional.

Se trata de entender el alcance ético de la comuni-
cacién vinculada a la aynda a la persona para que desa-
rrolle su maxima capacidad de dirigir su vida, a pesar
de estar enferma y/o necesitar ayuda para mantener la
vida. La persona que precisa ayuda necesita espacios en
los que sea posible una comunicacién abierta, la vivencia
de interrelacion y la biisqueda de soluciones comparti-
das desde el respeto profundo por ella y por sus miilti-
ples maneras de entender y vivir la vida. Se trata de una
cuestion de fondo que requiere una reflexiéon importan-
te sobre la responsabilidad enfermera y una puesta en
marcha de estrategias que nos permitan desarrollar el
cuidado enfermero como elemento generador de auto-
nomia.
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