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En este articulo trataremos el tema de la autonomia del

paciente/usuario desde la vision del cuidado enfermero.

La ética nos obliga a reflexionar sobre la bondad de nuestras

acciones, sobre lo que consideramos mas adecuado y nos obliga

a ser capaces de justificar los motivos de todo ello. Por tanto,

vamos a exponer las razones profesionales que nos llevan a

definir la autonomia como el eje fundamental de las relaciones

entre las enfermeras y los usuarios o enfermos, sea cual sea

la condicion de la persona a cuidar.

Introduccioén

Con frecuencia hemos establecido
una relacién entre la dependencia
que supone la enfermedad y la
hospitalizacién y la capacidad de
tomar decisiones en el sentido de

«a mayor dependencia de los demas,
menor autonomia en las decisiones».
Hemos trabajado bajo el supuesto de
que el proceso de tomar decisiones
en situaciones dificiles, sobre todo
cuando la salud esta comprometida,
requiere un conjunto de
conocimientos muy complejos,

a veces dificiles, cuando no
imposibles, de asimilar o
comprender y, por tanto, la vision
del experto, el sabio o el profesional
es decisiva. Como consecuencia de
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ello se han desarrollado las
conductas de limitacion de la
libertad en las decisiones relativas a
la propia salud, asi como los
modelos o marcos profesionales que
defienden la participacion pasiva de
los usuarios, reservando sélo para
ocasiones especiales la posibilidad de
la persona para decidir por si misma.
Nuestra posicion es la inversa: desde
el cuidado enfermero proponemos
trabajar por y para la autonomia de
las personas en las decisiones de
salud y sélo en casos o situaciones
especiales proponemos su limitacion
0 hegacion.

La ética en la profesion enfermera
ha experimentado grandes cambios
en las Gltimas décadas que, de la

mano de la evolucion de la sociedad,
han ido consolidando un
pensamiento enfermero que busca la
justificacion de la bondad de sus
actos en el desarrollo y el
mantenimiento de la salud y en la
ayuda a mejorar la calidad de vida
desde la perspectiva particular de
cada persona. Las enfermeras hemos
pasado de trabajar con paradigmas
centrados en la enfermedad y su
curacion a otros centrados en la
persona y su salud?.

Es importante comparar las
actuaciones profesionales cuando el
cuidado se dirige a la enfermedad y
tiene como objetivo la curacién con
las respuestas profesionales que se
dan cuando el cuidado se dirige a la
salud y tiene como objetivo el
bienestar de la persona. Para ello,
hace falta que hagamos algunas
concreciones sobre la definicion de
cuidar.

Algunas consideraciones
sobre el acto de cuidar
Entendemos que cuidar es un acto de
vida, un acto que todos nos damos a
Nosotros mismos y que permite la
continuidad de nuestra existencia.
Cuidar es llevar a cabo aquello que

1. Un resumen de la evolucién de los cuidados
se puede encontrara en el texto de S. Kerouac
El pensamiento enfermero, publicado por
ediciones Masson en 1996.



edicion
espafola

cuidado enfermero

mantiene la vida, dia a dia, y la
cotidianeidad se convierte en algo
fundamental. Cubrir las necesidades
cotidianas permite el desarrollo de los
seres vivos y su permanencia. Los
cuidados cotidianos comprenden todas
las acciones que la persona realiza para
satisfacer sus necesidades. Si la
cotidianeidad es importante, también
lo es la cultura, puesto

que las formas de satisfacer las
necesidades no son universales, mas al
contrario, son particulares. A ellos se
unen los cuidados extraordinarios o
especificos; son las atenciones
necesarias en momentos determinados
de la existencia, ya

sea por la propia evolucion o
acontecimientos vitales, la enfermedad
o el contexto? que la persona no puede
darse a si misma, por incapacidad o
desconocimiento o por no tener la red
social necesaria. Ambos tipos de
cuidados son igual de importantes y
precisan una atencién y una
concrecion en cada situacion. No hay
un tipo de cuidado mas importante
gue otro, ambos son necesarios para la
supervivencia. Desarrollar los cuidados
extraordinarios sin considerar los
cotidianos puede ser uno de los
principales errores y factores de mala

2. F. Colliere expuso de manera magistral en su
libro Promover la vida la esencia fundamental de
los cuidados enmarcando los diferentes tipos de
cuidados y estableciendo el cuidado profesional.

atencidn sanitaria. Desarrollar cuidados
de forma profesional, es decir, ayudar
a las personas a satisfacer sus
necesidades cuando ellas no pueden
hacerlo por si mismas, es el objetivo
nuclear de la profesion enfermera. Por
tanto, la cualidad ética del cuidado se
deriva hacia la posibilidad de realizar
los cuidados segin la misma persona
haria; por ello, el respeto por las
multiples formas de vida es esencial
para el trabajo de las enfermeras. De
todas las definiciones de enfermeria,
utilizaremos la de V. Henderson3, por
ser una de las primeras tedricas
enfermeras que incluyeron la
importancia de realizar cuidados,
considerando la dignidad y el respeto
por la vida de la persona tal y como
ella la conciba. Cuidar, segiin
Henderson, es ayudar a la persona a
satisfacer sus necesidades tal y como
ella haria por si misma si tuviera la
fuerza, la voluntad o los conocimientos
necesarios. Por ello, cuidar debe
hacerse contemplando la totalidad de
la persona, sus relaciones con el
entorno, sus posibilidades, creencias,
valores y formas de vida.

El cuidado es un acto de respeto
por la vida de quien lo necesita. La
idea de autonomia en la nocidn del

3. En este sentido, es de obligada referencia el
texto de Henderson publicado por el CIE Principios
béasicos de los cuidados de enfermerfa en 1991,
donde se recogen las principales ideas de la autora.

cuidado aparece en autoras que
preceden a Henderson, y que desde
sus ideas han ido profundizando y
concretado el trabajo y la
responsabilidad de las enfermeras®.
En términos generales, podemos
resumir todas las aportaciones de

la siguiente manera:

e E| cuidado de enfermeria se
plantea desde la comprension de
las experiencias de vida de las
personas que hacen frente a
momentos de vida dificiles, como
son la enfermedad o la muerte.

e E| cuidado enfermero se define
como la ayuda a las personas que en
interaccion con su entorno, viven
experiencias de salud, mereciendo
especial relevancia el contexto, las
vivencias, creencias...

e El cuidado hace participar a las
personas, familias y grupos a partir
de su propio saber, su cultura, sus
medios, en la blsqueda y puesta en

4. Varios textos, traducidos al espafiol, exponen
la evolucion de los cuidados a lo largo de las
teorfas y modelos enfermeros; un ejemplo es el
de S. Kerouac, citado anteriormente, o bien el de
Rielh Sisca, en Modelos conceptuales en enfermeria,
en el que se exponen diferentes marcos
conceptuales y su aplicacion. En la actualidad, se
trabaja en el denominado paradigma de la
transformacion que trabaja los conceptos de
holismo y de transaccion como ejes del cuidado
(v. la teoria de J. Watson Filosofia y teorfa de los
cuidados humanos o de M. Leinninger).
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préactica de los mejores medios para
vivir en salud, o morir dignamente.
e El cuidado se amplia a la familia
y sus allegados.

e Se establece una diferenciacion
entre cuidar y tratar. Tratar es
intervenir en la enfermedad, cuidar
es considerar aquello que es
necesario para el crecimiento y el
desarrollo de acuerdo con las
actitudes de vida de una persona,
grupo o comunidad®.

Por todo ello, decimos que la ética no
esta en el nucleo de la profesion, sino
que la ética es el nlcleo de la profesion,
configurando el eje sobre el que pivotar
el conjunto de principios éticos®.
Suscita el desarrollo del méaximo
potencial de la persona y de sus
capacidades para promover, mantener,
restablecer la salud. La relacion con la
persona no es para decirle qué es lo
que debe hacer, ni para hacerlo sin su
consentimiento, mas al contrario, se
trata de ayudarle a buscar lo que mas le
conviene para aspirar a una vida de

donde estudia su segundo curso de
licenciatura. La ambulancia que lo
recogio lo trasladé al centro hospitalario
mas proximo y alli se le diagnostico
una compresion medular que dafiaba
de forma importante la médula espinal,
por lo que debia ser intervenido
quirargicamente. Con gran sorpresa
para quienes le atendian, José se negd a
la intervencion quirGrgica, postura que
fue apoyada por sus padres. Ante ello, y
después de intentar convencerlos de la
necesidad terapéutica de la medida, se
les planteo el alta voluntaria del centro,
cosa que aceptaron. José se marcho

con sus padres del hospital a las tres
horas de haber ingresado, habiéndosele
practicado solamente las pruebas
diagndsticas médicas, pero sin haber
realizado ningun tratamiento por
voluntad propia.

Este caso es un ejemplo del cambio
importante que ha sucedido en los
ultimos afios en el mundo sanitario.
El paternalismo o maternalismo, que
se define como una accién que limita
la libertad de la persona bajo la

necesaria para la toma de decisiones
en un lugar preferente. La nocién
de buen profesional se ha visto
modificada, de la consideracion que
el buen profesional es el que
trabajaba con el eslogan clésico de
“todo para el enfermo pero sin él”,
a una consideracion de buen
profesional como aquel que establece
relaciones en las que la opinidn,
valores y decision de la persona
enferma toman un lugar central.

La informacién y la comunicacién
se vuelven fundamentales.

Consideraciones legales

Las normas legales referentes a la
sanidad van teniendo cada dia mas
y mas claras concreciones al
respecto. En el capitulo 10 de la Ley
General de Sanidad se recogian por
primera vez los derechos de los
usuarios de los servicios sanitarios.
En el afio 2002 se deroga este
capitulo y se amplia su contenido
especificando y concretando su
alcance.”8 Un conjunto de normas

® El cuidado es un acto de respeto por la vida de quien lo necesita. La idea
de autonomia en la nocion del cuidado aparece en autoras que preceden a Henderson,
Yy que desde sus ideas han ido profundizando y concretando el trabajo y la responsabilidad

de las enfermeras.

calidad mas amplia, teniendo en cuenta
los componentes de su particular forma
de vivir.

En el apartado que sigue a
continuacion se reflexiona, desde
esta Optica del cuidar, acerca de la
autonomia y la toma de decisiones de
las personas con relacion a su salud.

A propdsito de un caso

José P., estudiante de 19 afios de edad,
tuvo un accidente de moto cuando
acudia a la facultad de derecho

5. La idea de la importancia del contexto se
encuentra contemplada en todos los marcos
tedricos profesionales, hagan mas énfasis en la
interrelacion, en el ambiente o en la educacion,
segun las autoras.

6. V. Tschudin, autora y editora de la revista
Nursing Ethics, ademas de numerosos textos, ha
defendido esta idea: la ética no es algo que se
afiade a la profesion, sino que la reflexion ética
del cuidar surge de la propia nocién del cuidado.
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consideracion de lo mejor para ella o
para su bienestar, es puesto en
cuestion. Las personas cuando
enferman manifiestan con frecuencia
su voluntad para participar en las
decisiones de su salud y en
ocasiones, como las del caso descrito,
manifiestan su oposicién a la
propuesta de los profesionales. La
participacion activa del enfermo es
cada vez una realidad mayor y hace
que la actuacion sanitaria ya no
quede limitada s6lo por las
posibilidades terapéuticas y por

los medios disponibles, sino que
también lo sea por la toma de
decisiones de la persona enferma.

Autodeterminacion del paciente

La autodeterminacion del paciente
es cada vez mas un aspecto clave en
la sanidad, que modifica la relacion
sanitaria y coloca la informacion

limita la accién de los profesionales
desde el derecho del paciente a
acceder o no al tratamiento y, por
tanto, obliga a los profesionales a
respetar estas decisiones. Este
cambio también lo podemos

7. Ley 14/1986, de 25 de abril, ley General de
Sanidad.

8. Ejemplo de ello es la ley recientemente
promulgada por el Parlamento Espariol sobre la
autonomia de los pacientes, la posibilidad de
realizar voluntades anticipadas y la obligacion
profesional del secreto e intimidad. Cabe
mencionar que en algunos parlamentos
autonomicos se promulgaron leyes practicamente
similares con anterioridad. Sin entrar en la
cuestion de competencias autondmicas o estatales,
queda la constancia de la preocupacion del
legislador de dar cobertura legal en nuestro medio
a recomendaciones de organismos internacionales,
como el Consejo de Europa, que centran la
autonomia y la obligatoriedad del consentimiento,
tanto como en legislar contemplando la pluralidad
ética de la sociedad y concretar el Art. 10 de la
Ley General de Sanidad.



encontrar en las normas que los
propios profesionales elaboran para
si mismos, los codigos éticos
profesionales. En estos textos,
también en los Gltimos afios ha
habido un cambio de direccion
importante hacia la informacion y el
respeto por la voluntad del paciente,
incluso en las situaciones donde su
decision puede llevarle a
consecuencias fatales o muy
negativas para su vida, como puede
ser el caso que inicia este capitulo,
en el que de no realizarse una
descompresion medular, el riesgo
para la salud de José es muy
evidente. La libertad individual de
las personas, y por ello su autonomia
de decision y de accion, se ha
normativizado en el campo de la
salud. Las normas éticas de las
profesiones sanitarias y las normas
legales defienden la autonomia de los
usuarios/pacientes.

Intervenciones relacionadas con los
avances cientificos y tecnol6gicos
Por otro lado, la posible intervencion
bioldgica y tecnolégica en el origen,
el mantenimiento y el final de la vida
ponen en cuestién que no todo lo
que es posible realizar es bueno o
deseable. El progreso cientifico, por
un lado, soluciona problemas y
mejora las condiciones de vida pero,
por otro, también es fuente y origen
de nuevos conflictos, incluso de
nuevas situaciones de enfermedad;
por ejemplo, al alargar la vida
bioldgica o poder conocer la
posibilidad de padecer en un futuro
una enfermedad incapacitante. El
enorme avance cientifico y
tecnoldgico nos obliga a revisar y
reformular los planteamientos
individuales y colectivos en torno a
las cuestiones que afectan al origen,
el mantenimiento y el final de la vida
desde una Optica plural.

La ciencia y la tecnologia, que
puede parecer una disciplina ajena al
mundo cotidiano, perteneciente a un
contexto muy determinado y
delimitado, se ha implicado en la
salud y en la vida personal de tal
forma, que nos obliga a ser
subjetivos, a pensar desde cada uno
qué es lo que debe hacerse y como
debe hacerse, y cual es la postura o
la accién que uno esta dispuesto

aceptar para si mismo®. Lo bueno y
lo que debe hacerse ya no esta tan
claramente establecido de antemano,
ya no esta tan ligado a la decision del
“experto cientifico”, se ha abierto un
mundo de posibilidades que ha
hecho mucho mas compleja la toma
de decision. Las expectativas y la
voluntariedad personal son tan
relevantes como las posibilidades
técnicas. Es casi imposible decidir lo
bueno sin la participacion activa de
la persona o grupo de personas
involucradas.

El respeto por la toma de decision
del paciente-usuario implica un
movimiento del papel del profesional
a un nivel de menor intervencion
gue antafio, y lo sitia mas como
proveedor de informacion que como
el “sabio” que decide lo que hay que
hacer. La escena sanitaria ha
modificado el papel de sus actores,
dando paso a un escenario en el que
los papeles ya no son tan claros
como antafio y en el que las
decisiones a tomar, cuando menos,

edicion
espaﬁola
Valores y relaciéon sanitaria
Para los profesionales, la situacion
hoy en dia es mucho méas complicada.
No es tan sélo una cuestion formal, la
autodeterminacion del paciente es
basicamente una cuestion de fondo,
donde se replantean presunciones
basicas, como qué es la salud, cuél
es el alcance de la intervencion
profesional y como se toman las
decisiones. Los valores profesionales
tradicionales que comprenden la
salud como la ausencia de
enfermedad y la persona enferma
como sinénimo de incapaz para
decidir, pierden valor frente a los
nuevos planteamientos que definen
la salud como un estado de vida
ligado al bienestar individual
y a la capacidad de realizar la vida
cotidiana seglin uno la entiende. Por
tanto, la persona es siempre sujeto
moral sea cual sea su situacion vital.

En el caso inicial, la idea de vida

de José, sus creencias y valores, mas
alla de su situacion clinica, son los
que le llevan a tomar la decisiéon de

® La autodeterminacion del paciente es cada vez mas
un aspecto clave en la sanidad, que modifica la relacion
sanitaria y coloca la informacion necesaria para la toma
de decisiones en un lugar preferente.

se comparten entre pacientes y
profesionales. Cada vez més para la
persona enferma, el saber del
profesional es imprescindible como
fuente de conocimientos necesarios
para comprender la situacion de
salud y las posibles alternativas. La
informacion y la comunicacion, no
para que el paciente acabe aceptando
el tratamiento o propuesta, sino para
tener mas y mejores argumentos para
poder hacerse cargo de si mismo.
Las habilidades comunicativas desde
esta Optica pasan a ser parte de las
habilidades profesionales necesarias,
en lugar de ser aspectos voluntarios
0 vinculados a maneras de ser del
profesional. De la cortesia hemos
pasado a la ayuda.

9. Hottois G. El paradigma bioético: una ética
apara la tecnociencia. Pags. 145-178. Barcelona:
Anthropos,1991.

no aceptar el tratamiento. Esta
misma situacion puede ser analizada
de forma muy diversa. Algunos
profesionales, mas proximos a las
ideas tradicionales, pueden pensar
gue José rechaza la intervencion
quirargica porque no comprende el
alcance de su decision. Pueden
plantear que el miedo y la negacion
pueden ser una explicacion de su
comportamiento y que sus padres
posiblemente también atrapados por
la emocidn, en lugar de hacerle
recapacitar, se ponen de su lado.
Ahora bien, en la linea del cuidado
definida en el apartado anterior,
podemos valorar la situacion de
manera diferente; si José dispone de
informacion suficiente y conoce el
alcance de su decision, tiene el
derecho a realizarla, dado que se
trata de su propia vida. En este
segundo supuesto el limite no es lo
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que se decide, sino si lo que se
decide esté en relacion con los
valores personales de José y el
sentido que €l le da a su vida. El
primer grupo de profesionales puede
sentir perplejidad e impotencia por
no poder convencerle y no poder
actuar, en cambio para los segundos
cabe una actuacion profesional
ayudando a José a preparar el alta
hospitalaria y a marcharse a su casa
sabiendo algo mas de lo que puede
sucederle y cdmo hacerle frente. Es
decir, cémo cuidarse respetando su
decision. En esta segunda opcién
trabajamos por y desde la autonomia
de José, su situacion de vida requiere
una atencion especial a sus
necesidades; por ejemplo, en la
movilizacion, en la eliminacién o en
la nutricion, requiere que José y/o
sus familiares o allegados aprendan

para decidir por si mismo. La salud
mental, la psiquiatria y la
incapacidad mental han sido
tradicionalmente justificaciones para
tomar decisiones por los demas y
para consolidar el modelo tradicional
que entiende la enfermedad como
incapacidad.

La enfermedad psiquiatrica se ha
utilizado como un comodin en
muchas ocasiones en las que la
persona no actuaba segun lo
establecido por los médicos o a veces
sus familiares, y eso era la
justificacion para considerar que la
persona no era capaz de decidir ni
de actuar seguin su propio criterio0.
Es obligado en este apartado hacer
una referencia al enorme cambio
realizado en el mundo de la
psiquiatria al respecto, y los
esfuerzos llevado a cabo tanto en el

capacidad para poder vivir lo mas
satisfactoriamente posible, la
enfermedad se puede entender como
una dificultad que tiene la persona
para hacerse cargo de si misma. Por
ello, lejos de considerar que
incapacita la toma de decisiones, la
enfermedad es una situacion en la
que la persona precisa mayor ayuda
para poder seguir decidiendo y
dirigiendo su vida®2. La relacion
interpersonal entre paciente y
profesional modifica ampliamente su
forma y contenido; de ser una
relacion de cortesia pasa a ser una
relacion de ayudal3. Es obvio que la
enfermedad produce grados de
incapacidad para la persona que la
sufre, que ello supone un nivel de
dependencia mayor de los demaés del
que se tiene en situaciones de salud,
pero lo que no esta en absoluto claro

® Sicomprendemos la salud como la capacidad para poder vivir lo més satisfactoriamente
posible; la enfermedacd se puede entender como una dificultad que tiene la persona para
hacerse cargo de si misma. Por ello, lejos de considerar que incapacita la toma de decisiones,
lalenfermedad es una situacion en la que la persona precisa mayor ayuda para poder seguir

decidiendoy dirigiendo su vida.

cOmo satisfacer sus necesidades con
la lesion que tiene y como pueden
hacer para mantener la maxima
seguridad y calidad. A José se le
puede cuidar respetando su decision.
Las presunciones tradicionales
definen como valor sanitario la
ausencia de enfermedad y colocan a
la persona enferma en situacion de
incapacidad para tomar decisiones
sobre su vida o, mejor dicho, la
colocan en posicion de deber de
aceptacion casi incondicional de la
propuesta profesional. Es curioso
constatar que cuando la opcién del
paciente es muy diferente a la
propuesta profesional, hay quien
recurre o esta tentado a recurrir a la
psiquiatria o la psicologia, para tratar
de modificar la conducta. En nuestro
ejemplo, se podria plantear que José
necesita una atencién psicolégica o
psiquiétrica que le permitiera acabar
interviniéndose quirtrgicamente, o
que se le pudiera considerar un
enfermo mental y, por tanto, incapaz
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diagnostico psiquiatrico como en el
cuidado y el tratamiento de las
personas y familias en estas
situaciones!®. La psiquiatria no
puede ser una justificacién para
eliminar o disminuir la opciéon moral
de las personas, incluso en los casos
de clara incapacidad, la
responsabilidad de los profesionales
es trabajar con la parcela de decisién
posible, intentando incrementarla,
cuando no proponer acciones
profesionales siempre desde el
respeto a las de la persona.

Si comprendemos la salud como la

10. En este sentido, podemos citar a autores
como Goffman que, a través de su propia
experiencia, ha demostrado como puede llegar a
utilizarse la psiquiatria como arma de control del
comportamiento de las personas segiin canones
preestablecidos que pretenden mantener una
jerarquia y un orden determinado que muy poco
tiene que ver con el cuidado y el tratamiento de
las personas con problemas psiquiatricos.

11. En este sentido, citamos el Libro Blanco de la
psiquiatria elaborado por el consejo de Europa.

es que ello tenga que suponer de
forma directa un descenso en su
autonomia y capacidad de tomar
decisiones. Es decir, la idea de salud
ligada al bienestar y no a la ausencia
de enfermedad nos obliga a
replantear la relacion que

12. Es interesante en este sentido el celo
juridico en la proteccion de la seguridad y la
autonomia de las personas con incapacidades
mentales 0 menores que se derivan del
Convenio de Oviedo. Sanchez Caro J. —en
El consentimiento previo a la intervencion y la
proteccion de los incapaces en el convenio de
Derechos Humanos y Biomedicina. Rev. de
Administracién Sanitaria, vol. V n.° 18, de
abril-junio de 2001— expone claramente los
requisitos que la ley articula a tal efecto y que
comprometen a los profesionales a trabajar de
una manera diferente a la tradicional.

13. La relacién de ayuda ha sido descrita por
muchos autores, aqui citamos a H. Peplau y a J.
Trabelvee, que han redefinido la relacion entre
paciente y enfermera entendiéndola como una
interaccion en la que se pretende ayudar a la
persona a estar en las mejores condiciones
posibles para poder vivir su situacién de salud
y para poder hacerse cargo de si misma.



tradicionalmente se establece entre
enfermedad, incapacidad y
dependencia y falta de autonomial4.

Derechos humanos, ley

y ética profesional

En el ambito del derecho y de las
normas éticas profesionales, las
relaciones sanitarias se definen teniendo
como marco los derechos humanos?®.
Los limites a la investigacion médica (la
persona como fin nunca como medio)
se derivan del respeto a la libertad de
participacion y del respeto por la
seguridad y por no hacer dafio’. Desde
la experimentacion a cualquier situacion
cotidiana de atencién, los derechos
humanos pueden ser el referente que
permita ir resolviendo el reto de
compaginar la tecnologfa, el avance
cientifico y la atencion a la salud, con el
humanismo y la libertad.

Por ejemplo, no respetar los deseos de
la persona en su cuidado o tratamiento,
actuar sin su consentimiento previo, no
mantener la confidencialidad, utilizar
datos clinicos para investigaciones sin
consentimiento, no proporcionar
informacién veraz y comprensiva o
guardar parte de la informacion sobre
el estado de salud o prondstico... Los
derechos humanos y su concrecién en
las situaciones clinicas cotidianas es
cuestion no tan solo de normativas
legales o deontoldgicas’; ademés son
el limite y forman parte del contenido
de la eticidad que define la
responsabilidad profesional.

El caso de José tiene una vertiente
legal —a nadie se le puede forzar a
llevar a cabo un tratamiento en contra
de su voluntad— y tiene una vertiente
profesional —cdmo ayudarle a vivir lo
mas saludablemente posible su

y exigencia considerado adecuado en
un grupo social y momento concreto.
Sin embargo, en las decisiones que
tomamos los seres humanos ademas de
los conocimientos, los deseos y la
voluntad desempefian un papel
importante y a menudo decisivo8,
Estos factores han sido desestimados e
infravalorados por la posicién
paternalista, dejando la nocion de
competencia ligada al aspecto
cognoscitivo, al saber, olvidando el
querer. Para tomar decisiones la
persona precisa informacion lo mas
ajustada a su realidad que le ayude a
decantarse por una u otra opcion.
Ahora bien, se pueden conocer las
indicaciones de un tratamiento y no
desear llevarlo a cabo, sin que eso
suponga que la persona no es
competente y, por el contrario,
tampoco podemos pensar que el hecho

® Se entiende como competente la persona que tiene conocimientos y habilidades que
laicapacitan para decidir sobre un hecho o bien realizar una actividad con el nivel de
seguridad 'y exigencia considerado adecuado en un grupo social y momento concreto.

Sin embargo, en las decisiones que tomamos los seres humanos ademas de los conocimientos,
los deseos y la voluntad desempenan un papel importante y a menudo decisivo.

Frecuentemente, tendemos a pensar
en violacién de derechos humanos en
las situaciones de guerra, de violaciones
de mujeres, el derecho al trabajo o a la
huelga. Sin embargo, hay que
considerar que también los derechos
pueden vulnerarse de otras maneras.

14. Utilizamos el término autonomia como la
capacidad para tomar decisiones y actuar
responsablemente, es decir, como sinénimo de
autonomia moral. Consideramos que la persona
puede ser autbnoma moralmente a pesar de
tener grados de incapacidad o de dependencia
para llevar a cabo las actividades de la vida
diaria, 0 necesite informacion o ayuda para
tomar sus decisiones.

15. En este texto utilizamos la definicion de
“derechos humanos” realizada por Pérez Lufio:
“Los derechos humanos son un conjunto de
facultades e instituciones que en cada momento
histérico concretan las exigencias de la
dignidad, la libertad y la igualdad humanas, las
cuales deben ser reconocidas positivamente por
los ordenamientos juridicos en el &mbito
nacional e internacional”.

16. Informe Belmont Principios éticos y
orientaciones para la proteccion de sujetos
humanos en la experimentacion.

decision—. Los derechos humanos
pueden ser el marco de referencia y el
minimo comn moral para trabajar los
valores profesionales y los valores
sociales, tratar de aunarlos, analizar la
situacion desde la multiple
perspectiva, profesionales y usuarios-
pacientes. Podemos observar que
cuidar respetando la decision de José
es una manera de trabajar por la
concrecion de los derechos humanos,
haciéndolos realidad en el escenario
sanitario. De nuevo se justifica la
importancia del cuidado.

Autonomia y competencia

Se entiende como competente la
persona que tiene conocimientos y
habilidades que la capacitan para
decidir sobre un hecho o bien realizar
una actividad con el nivel de seguridad

17. Los codigos de ética profesional enuncian
los deberes profesionales en virtud del
mantenimiento y el fomento de los derechos de
las personas usuarias de esa profesion.

de aceptar la propuesta profesional
implique de forma directa la
competencia de la persona.

El binomio paternalismo-autonomia
en la préctica clinica estd muy
influenciado por la determinacion de la
competencia del enfermo. En nuestro
ejemplo, muchos podrian pensar que si
bien José es capaz de tomar decisiones
en situaciones normales, la complejidad
de su lesién, el tratamiento y el
prondstico le hacen incompetente para
decidir en esta ocasion. Obviamente,
quien mas sabe sobre diagndsticos,
tratamientos y cuidados son los
médicos y las enfermeras y, en la
situacion de José, ellos conocen el
pronostico clinico. Asi, de nuevo
podemos encontrar argumentos para
justificar la posicién paternalista: el
paciente no sabe ni tiene el nivel de

18. En El laberinto de la libertad, N. Bilbeny recoge
las teorias sobre la libertad como la capacidad de
autodeterminacion desde la determinacion del
conocimiento y de los propios deseos.
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conocimientos necesarios. Podemos
incluso llegar a la situacion de que el
paciente deba demostrar a los
profesionales su aptitud para decidir,
ellos la evallien y decidan el ambito y
grado de decision de José,
convirtiéndose en una especie de jueces
que determinan la libertad de opcion y
de accion.

Es indudable que valorar el grado de
competencia de las personas es
importante para hacer el bien, dado que
saber es clave para poder decidir. Por
ello, cabe la reflexion profunda sobre el
alcance de la competencia y la
autonomia, y de los medios e
instrumentos que en situaciones criticas
y de dificultad pueden ayudarnos.
Evidentemente, es necesario plantear
grados o niveles de autonomia y
competencia, definiendo la autonomia
como una nocidn ideal, y considerando
que la persona es agente autonomo,

buscar, investigar, profundizar en cémo
proporcionar informacién, como cuidar
y tratar, qué aspectos y elementos en la
relacion entre los profesionales y los
enfermos/usuarios ayudan y favorecen
la comprensidn de la situacion de salud.
El objetivo de los cuidados va mas alla
de evaluar la competencia, incluye su
incremento y fomento, al tiempo que
investiga las mejores formas de hacerlo.

Autonomia e informacion

Por Ultimo, una pequefia critica al
quehacer profesional. A pesar de

que casi ningun profesional se opone de
forma abierta a la autonomia

de la persona referente a su salud,

en la préctica prevalecen los
comportamientos paternalistas mas o
menos encubiertos. Muchos médicos y
enfermeras ven en la enfermedad y en
la hospitalizacion un paréntesis mas

0 menos largo, en funcién de la

Nuestra experiencia nos dice que
la solucion que adoptan los
profesionales en situaciones como
éstas, ya sea consciente 0
inconscientemente, suele tener dos
caminos: decidir por el enfermo, o
bien dejarlo solo en la decision. En la
primera, se pretende proteger al
enfermo del dolor y mitigar su
afrontamiento de la enfermedad.
Curiosamente, cuando la eleccion del
paciente coincide con la del
profesional, no se suele dudar ni
plantear si es 0 no una opcion
auténoma. Por otro lado, también 'y
desde nuestra experiencia,
observamos que algunos
profesionales entienden la autonomia
como una suerte de obligacion y de
deber del paciente, dejando por
completo a la persona la
responsabilidad de la decision.
Algunos profesionales después de

® El cuidado no es algo que se afnada a la atencion al paciente-usuario en funcion de

la sensibilidad o/las posibilidades, tanto en su desarrollo como en su filosofia; la nocion

de cuidar y el alcance de los cuidados son, a nuestro parecer, elementos fundamentales

a considerar en el sistema sanitario, y por ello es basica la aportacion de las enfermeras al
fomento, el mantenimiento, el restablecimiento de la salud o en la ayuda a la muerte digna.

competente para unas cosas y para otras
no, desde que nace hasta que muere. La
interrelacién de las necesidades y el
hecho de que las personas estén en la
mejor disposicion para poder
comprender la informacidn sanitaria es
otro eje de la ética del cuidar.

Esta idea debe plasmarse en las
situaciones concretas, de forma que
determinemos la competencia no por el
grado de lesion o dafio que las
decisiones pueden conllevar, sino por la
coherencia interna de la persona. Los
profesionales no tenemos métodos
infalibles que nos ayuden a saber si la
persona es 0 no competente. Posibles
factores determinantes, como la edad, la
enfermedad o el estado emocional,
comprometen la competencia, si bien
no son justificacion para declarar la
incapacidad. El anciano, el nifio, la
persona con un trastorno mental o la
persona con una enfermedad no tienen
gue comportarse como “adultos sanos”
a los 0jos de los demas. Se trata de
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evolucién y la posibilidad de curacién,
de la autorresponsabilizacién del
enfermo de su situacion. No es
infrecuente que en las situaciones de
prondstico malo o dudable se opte por
esconder la informacién, y tampoco es
infrecuente que sean los familiares
quienes lo pidan o avalen esta decision.
No podemos olvidar que el paternalismo
conlleva un comportamiento profesional
que acttia con la idea del mejor interés
para el paciente. Cuando una persona
realiza una decision que puede dafiarle,
surge el conflicto entre el deber de
proteccidn de los profesionales y el
derecho a la eleccion del paciente®®.

19. H. Jones —En Autonomy and paternalism:
paterns or rivals publicado en el British Journal
of Nursing en 1996, vol 6, pag. 378-81—
plantea su punto de vista acerca de los
modelos situandolos en un continuun cuya
importancia reside en la actitud de respeto y
consideracion hacia la persona y en la
comunicacion y relacion de ayuda continua
basaba en la verdad.

una o dos entrevistas en las que
proporcionan la informacion, dejan
en manos de la persona la eleccion.
Parece como si dar informacion
tuviera un efecto inmediato y
produjera el bagaje y la fuerza
suficiente para decidir. Esta manera
de actuar entendemos que también
traduce comportamientos
autoritarios que a veces niegan aun
con mas fuerza la autonomia de la
persona que el paternalismo
argumentado con anterioridad.
Obviamente, depende de la
situacion, pero no podemos pensar
que hacerse cargo del significado de
la enfermedad, los tratamientos, los
cuidados o la alteracion de las
necesidades fuera algo inmediato.
También hay que considerar que la
decision que tome la persona puede
ir acompafiada de necesidades que
precisen atencion profesional y que
corren el riesgo de no ser
consideradas por no haber sido



planteadas por los profesionales. El
principal error, por tanto, es plantear
que la informacion es algo puntual
que se da cuando el profesional
considera necesario. Hay que
recordar que las personas acuden a
las instituciones sanitarias porque
precisan ayuda profesional, dado que
por si mismas o con sus redes
sociales no pueden hacer frente a su
problema de salud. Sobre todo al
inicio de la enfermedad, la persona
ve mermada su capacidad para
manejar su propia vida.

A modo de conclusion
Cuidar se traduce en acciones de
respeto por la persona en tanto que
persona. Las personas acuden al
sistema sanitario porque no pueden
cuidar de si mismas, ya sea por una
enfermedad o situacion vital que no
saben manejar, ya sea por una falta de
relaciones interpersonales y sociales. El
contacto con el medio sanitario en
ningun caso puede suponer una
merma en la moralidad de las personas,
es decir, en ningln caso debe suponer
tener que desarrollar conductas de
obediencia. Hace falta una reflexion
profesional muy seria y ajustada para
ser capaces de criticar nuestra manera
de trabajar cuando ésta se realiza de
forma poco respetuosa hacia la persona
del enfermo y sus allegados, critica
hacia la invasion que a menudo puede
suponer la imposicion del saber
profesional y la no consideracion de las
necesidades humanas, critica hacia las
relaciones profesional-paciente que
utilizan la persuasion o incluso el
castigo 0 amenaza como mecanismo de
regulacion, critica a la perversion de la
leyes cuando se utilizan de forma
defensiva, como por ejemplo la del
consentimiento informado, critica
cuando la gestion de los centros
sanitarios no contempla como criterio
de calidad el tipo y forma de las
relaciones interpersonales o el respeto
por las particulares formas de viday la
adecuacion de los protocolos y
estandares de actuacion. En definitiva,
es largo el camino por recorrer hacia
una cultura de los cuidados centrados
en las personas, y en ello estamos todos
comprometidos.

Para considerar seriamente la
autonomia de las personas y el trabajo
de los profesionales para su fomento y

mantenimiento cabe una Gltima
consideracion sobre el escenario de las
relaciones sanitarias, sobre todo entre
médicos y enfermeras. El trabajo con
personas, enfermos, usuarios, familiares
en momentos dificiles, en que las
decisiones que se adoptan pueden
influir de forma determinante; son
momentos a veces faltos del tiempo
necesario y de la urgencia de tener que
decidir, al que se suma el complejo
mundo de los profesionales, diversas
disciplinas, jerarquias preestablecidas,
habitos y costumbres y los propios
intereses de las instituciones, que
requieren una seria reflexion sobre las
formas de trabajar y sobre las
interrelaciones profesionales. Las
relaciones interprofesionales también
sufren el cambio de modelo
argumentado anteriormente para las
relaciones con los usuarios. De los
modelos de relacién paternalista del
médico hacia la enfermera, en los que
cuidar quedaba relegado a acciones no
profesionalizadas, a modelos de
relacion de trabajo en equipo, donde la
importancia de la valoracion de la
enfermera de la situacion clinica, de los
problemas o situaciones de cuidados a
trabajar y de la sensibilidad enfermera
respecto de las necesidades de los
pacientes, usuarios y sus familias, son
uno de los elementos clave a considerar
en el trabajo sanitario. Ello depende en
gran parte de las enfermeras, pero
también de los médicos y de las
instituciones que aprendan a considerar
el cuidado como elemento crucial para
poder abordar el gran cambio que
supone trabajar desde la concepcion de
la autonomia de las personas y del
respeto por la pluralidad de valores.

El cuidado no es algo que se afiada
a la atencion al paciente-usuario en
funcion de la sensibilidad o las
posibilidades, tanto en su desarrollo
como en su filosofia; la nocion de
cuidar y el alcance de los cuidados
son, a nuestro parecer, elementos
fundamentales a considerar en el
sistema sanitario, y por ello es basica
la aportacion de las enfermeras al
fomento, el mantenimiento, el
restablecimiento de la salud o en la
ayuda a la muerte digna.

Hemos intentado exponer
argumentos éticos sobre la autonomia
moral de los usuarios-pacientes desde
una posicion de cuidar. Las

edicion
enfermeras estamos obligadas
éticamente a hacer cada dia mas
explicitas nuestras aportaciones en la
defensa, el fomento y el
mantenimiento de la dignidad de las
personas dentro del sistema sanitario
y, por ello, a hacer mas explicitas
nuestras ideas acerca de la dimension
y el alcance ético de las relaciones
sanitarias. El cambio hacia un modelo
sanitario de participacion activa, un
modelo més democratico, en el que la
diversidad y la pluralidad moral sea
una realidad, necesita la aportacion de
todos los profesionales que estamos
comprometidos y que en un
momento determinado, decidimos
hacer de la ayuda a los demas en
situaciones de dificultad nuestra
profesion y, por tanto, parte de
nuestras vidas. B8
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