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Resumen

La formacion de Enfermeria en el campo de la Bioética es en la actualidad algo muy
necesario. Ante casos reales, planteamos dudas éticas que podemos resolver con un proceso
deliberativo basado en las leyes existentes y en el respeto por los cuatro principios de la
Bioética.

Para ilustrar el conocimiento de dicho proceso deliberativo se plantean cuatro casos reales.

En los cuatro casos expuestos se delibera sobre el derecho a la informacion clinica, la
confidencialidad en sanidad y la intimidad.

Nuestro objetivo final es la correccion en nuestro trabajo y elegir la mejor opcién para
respetar la ley y los principios éticos.
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Summary

The Nursing Training in the field of bioethics is now very necessary. In real cases that pose
ethical questions can be solved with a deliberative process based on existing laws and
respect for the four principles of bioethics.

To illustrate the knowledge of the deliberative process we propose four real cases.

In the four cases presented deliberates on the right to medical information, confidentiality
and privacy in healthcare.

Our ultimate goal is the correction in our work and make the best choice to respect the law
and ethical principles.



Nursing, Bioethics, Moral Obligations, Jurisprudence.

La formacién de Enfermeria en Bioética es actualmente algo muy necesario debido a los
grandes avances cientificos que han determinado la apariciéon de innumerables dilemas en la
practica clinica como nunca se habian producido hasta ahora. La duda moral, la duda ética
de lo que debemos o no debemos realizar nos lleva a la conocida y primera pregunta que
nos debemos plantear: équé debo hacer? Nos encontramos de lleno dentro del campo del
principialismo ético o también denominado “ética aplicada”, pues lo que realizamos es una
aplicacién de principios éticos a nuestro campo especifico del cuidado como profesionales
enfermeros.

La relacidon profesional-paciente es compleja en sus formas y contenidos, las decisiones que
se tomen durante ésta necesaria relacion se han de basar obligatoriamente en los principios
bioéticos, que nos ayudaran en la toma de decisiones a través de un proceso deliberativo
junto con el paciente y familia. El objetivo de la deliberacidon ética es la busqueda de la
solucién éptima que no ponga en conflicto los valores éticos y la legislacién o norma juridica
vigentel:2:3,

Para acercarnos a algunos de los dilemas morales en los que debemos de poner en la
balanza todo lo definido como correcto, todo lo conforme a criterios ético-legales
establecidos, vamos a exponer varios ejemplos basados en casos reales.

e Aplicar de forma sistematica y objetiva los conocimientos adquiridos en el campo de
la Bioética y del derecho sanitario.

e Desarrollar de una forma eficaz el proceso deliberativo en la toma de decisiones en
ética sanitaria.

e Ampliar los conocimientos en el campo ético y legal en Enfermeria a través del
planteamiento de casos reales para su reflexion.

El primer caso presentado nos hace reflexionar sobre el derecho reconocido de autonomia de
la persona sobre las decisiones que le competen personalmente en materia de salud y
también nos hace ser conscientes de nuestra todavia actual tendencia paternalista, como
profesionales de la salud, hacia nuestros enfermos.

El caso es el siguiente:

Una sefiora de 87 afios viene a la consulta de Enfermeria con sus dos hijas. La senora tiene
muchos problemas de salud crénicos: es diabética, hipertensa y hace poco ha sufrido un
ictus, tras el cual estd desmejorada y desanimada, pero con plenas facultades de raciocinio.
Sus hijas comentan que se niega a comer desde hace dos dias. Una de las hijas plantea la
posibilidad de ponerle una sonda nasogastrica o una PEG para alimentarla. La profesional
de Enfermeria que atendia a la sefora se puso en contacto con su centro hospitalario de
referencia donde se indicd que la sonda PEG estaba contraindicada en casos (como era el



presente) de una esperanza de vida estimada inferior a tres meses, pero planteaban la
colocacion de una sonda convencional de alimentacion. El dilema ético planteado es si a la
luz de las circunstancias planteadas y de la decisidon de la enferma, seria conveniente poner
dicha sonda.

En primer lugar, debemos hablar con la propia enferma, pues la sefiora esta consciente, con
plenas capacidades mentales y autdbnoma en sus decisiones. En ésta situacion, el obligar a la
colocacion de una sonda de alimentacion por imposicion unilateral de los profesionales de
Enfermeria es considerada desde el punto de vista ético-legal inadmisible, es una medida
extraordinaria y no se debe de plantear en contra de la voluntad consciente de la persona
afecta; seria una actitud maleficiente .

Enfermeria ante el dilema planteado debe aconsejar dicha charla-conversacion detenida con
la enferma para recabar los motivos de su decisién de no comer, los cudles pueden ser
multiples, desde la situacion de desanimo y depresion por la que estd pasando, hasta por la
razén de querer morir por verse como una carga para su familia u otra causa que no quiera
referir. Otro planteamiento debe de darse si la persona afecta no estd en condiciones
mentales de decidir por si misma, entonces la decisién serd tomada tras una necesaria
reflexion de los pros y de los contras entre los profesionales que la atienden y sus familiares
responsables. Este procedimiento de toma de decisiones se realiza tras un analisis reflexivo
y cuidadoso de las diferentes opciones345 , pues en ello consiste el proceso deliberativo con
sus dos vertientes, la clinica, donde se ponderan las principales opciones que desde éste
punto de vista se tienen para el manejo adecuado de un paciente y la deliberacion ética
cuando existen situaciones de dilema desde el punto de vista ético, donde se deben de
ponderar diferentes aspectos 3 que se exponen a continuacion :

e Identificacion de los problemas éticos presentes.
e Identificacién de los valores en conflicto.
o Identificar actuaciones o acciones que pueden ir en contra de la legislacion vigente.

e Reflexiéon detenida para encontrar posibilidades intermedias de actuacién que no
pongan en conflicto los anteriores puntos.

El caso planteado es un caso tipico donde estd comprometido el respeto por la autonomia
individual de cada persona en sus decisiones sobre su propia salud (siempre que no afecten
a terceros o en situacion de peligro para la salud publica) y el respeto activo hacia las
opciones legitimas de los enfermos bajo nuestra responsabilidad profesional. Tanto la ley
general de sanidad como la importantisima ley 41/2002 de autonomia del paciente son
claras en la defensa de las decisiones maduras y no coaccionadas del paciente y como
profesionales de la salud debemos tener la obligacion de que las decisiones tomadas por éste
sean fruto de la informacién detallada y ajustada a la verdad del profesional. Es importante
detenernos a especificar qué es una acciéon auténoma, para tenerla en cuenta y aceptarla
como tal. Pues bien, una acciéon auténoma es aquella que se realiza de forma intencionada,
con comprension de la accidén y sus consecuencias y sin influencias coaccionadoras externas,
la cual la realiza libremente el paciente tras informaciéon objetiva, clara y veraz del
profesional. Como profesionales enfermeros tenemos la obligacién ético-legal de respetar
dichas acciones auténomas.



Actualmente, las decisiones autonomas en sanidad cobran protagonismo central; la persona
que se pone en contacto con la organizacidn sanitaria por un problema de salud es a quién,
hoy en dia, se le hace participe y protagonista de las decisiones que competen a su propia
salud. Pero, en ocasiones nos podemos topar con el conflicto moral que se pueden plantear
algunos profesionales de la sanidad en el sentido de que si toda decision individual amparada
por el derecho puede vincular a otros que no la comparten. Es decir, ées la libertad
individual, el derecho auténomo legitimo de un enfermo el valor absoluto que se debe de
respetar en todo momento y situacion, aun yendo en contra de los principios morales de los
profesionales que le atienden? En ésta disyuntiva, algunos estudios del tema indican que si,
que la decisién autdnoma de la persona enferma es el valor absoluto a tener en cuenta
siempre bajo cualquier circunstancia pues indican que esa autonomia decisoria entraria
dentro de la denominada “ética de minimos” de obligado cumplimiento34>. Sin embargo, en
la actualidad, no se ha llegado a una concienciacion radical en éste sentido y sera necesaria
una evolucién a multiples niveles para posicionarla en primera linea de cumplimiento. La
defensa de las decisiones maduras y auténomas de una persona sobre su salud y su proceso
de enfermedad, es algo a lo que en la actualidad no estamos acostumbrados e incluso, en
muchos casos (como el caso presentado) puede entrar dentro del campo de la objecién de
conciencia, opcidén, por otra parte, legitima en el profesional directamente implicado en la
actuacion. El tema de la objecién de conciencia ha sido profundamente tratado por
numerosos autores y que lleva siglos de evolucion, las denominadas “razones de conciencia”
impulsan a los hombres en general y a los profesionales de Enfermeria en particular a la
accion y a realizar o no una accién en uno u otro sentido®7:8:°, El profesional de Enfermeria
puede indicar razones de conciencia para abstenerse, en éste caso, debido a que no poner
una sonda de alimentacién puede conducir en un plazo mas o menos breve a la muerte de la
persona. También, en otro aspecto, los profesionales sanitarios directamente responsables
de la enferma pueden caer en un ya trasnochado paternalismo profesional®® que nos hace
pensar que el paciente se esta equivocando en una decisidon y que sélo nosotros sabemos
reconocer lo mejor para cada uno de nuestros enfermos. Muchas veces la toma de decisiones
en materia de su propia salud por parte de los pacientes encubre el paternalismo médico y/o
el paternalismo enfermero que en éstas décadas de desarrollo de la actividad asistencial
deberia estar ya perfectamente eliminado; en el paternalismo, el profesional “ofrece” al



usuario la opcién que él considera mas oportuna en sus circunstancias sin tener en cuenta
otras opciones también legitimas. Pero ésta accion muchas veces es algo que surge de forma
automatica e inocente en el profesional sanitario, todavia con “restos” de una mentalidad
sanitaria anterior en la que era el médico o el profesional sanitario, el que decidia la mejor
opcién para el paciente en la idea de que es el profesional, con sus conocimientos el que
mejor determinara lo que le convenia al enfermo en cada momento en materia de salud.

Las decisiones centradas en el paciente y decididas por éste son una de las mas novedosas
de las Ultimas décadas y que mas han avanzado!%1112, Debemos de tener en cuenta y no
olvidar nunca que el depositario de las informaciones sobre su salud es el propio paciente y
que él decide en ultima instancia en cuestiones que atafien a su propia salud Unica y
exclusivamente. El respeto a las decisiones del paciente debe de ser, por tanto, central en
nuestro trabajo como profesionales y debemos de velar por que ello se cumpla en cualquier
circunstancia y situacion. Sélo de ésta manera contribuiremos al desarrollo sanitario eficiente
y ético y es nuestra responsabilidad incuestionable e inalienable. Ademas no sélo desde el
punto de vista de la ética estariamos cometiendo una grave violacion de nuestro codigo
deontoldgico, sino también desde el punto de vista de la legalidad vigente que apoya y
defiende la decisién autdonoma e informada del paciente sobre cuestiones que competen a su
propia salud y siempre que no ponga en peligro a terceras personas por sus decisiones. Este
derecho de autonomia del paciente es, en resumen, uno de los cuatro principios de la
Bioética y el que incorpora cuestiones mas actuales a la practica clinica.!3:14

El segundo caso planteado es el siguiente: viene a consulta el padre de un enfermo nuestro
que es esquizofrénico para preguntarnos si se ha puesto cierta medicacién indispensable
para el control de su afeccion. El enfermo es plenamente consciente de su enfermedad y con
un correcto seguimiento. Nuestro dilema como profesionales de Enfermeria es si debemos
dar esa informacidn o no a terceras personas sin el consentimiento directo de nuestro
paciente aunque esa persona sea un familiar directo del mismo.

En éste caso nos cuestionamos quién es en Ultima instancia el titular de la informacion clinica
y quién debe de recibir la informacion sobre la salud en concreto. Este es un caso clasico de
estudio y de definicién fehacientemente de quién es el destinatario legitimo de la informacion
en materia de sanidad y de si dicha informacién puede divulgarse sin consentimiento expreso
de un enfermo o paciente.

Numerosas leyes se han extendido en la matizacion de dicho derecho sobre informacion
clinica y su eventual divulgacidn, es el caso de la Ley Orgdnica 15/1999 del 13 de diciembre
sobre protecciéon de datos de caracter personal. Dicha ley califica a los datos relativos a la
salud de las personas como de especial proteccion y custodia. Todo paciente tiene el derecho
de saber ante cualquier situacidon de enfermedad o proceso de salud, toda la informacion
disponible por parte de los profesionales que lo atienden, salvando los supuestos que
exceptia la legalidad vigente. Nuestro deber es proporcionarle la informacién sobre su
proceso de la forma mas comprensible posible para que la persona tome decisiones, pues el
titular de la informacidn es el propio paciente o las personas que por razones de familia o de
hecho estan relacionadas, pero siempre que el paciente lo permita ya sea de una forma
expresa o tacita. La salvedad a éste derecho es si el paciente no tiene la capacidad de
comprender la informaciéon que le proporciona el profesional, ya sea por razones de indole
fisica o psiquica o exista un grave problema de salud publica. En el caso que se nos presenta
no existe esa salvedad, pues su enfermedad psiquica no lo incapacita para la comprensién y
la toma de decisiones maduras y conscientes y no existe un eventual peligro para terceras
personas por el correcto seguimiento del tratamiento por parte del paciente. Entonces vemos
como a la luz de la legalidad vigente, el titular de la informacién es siempre el enfermo u



otra persona expresamente indicada por el paciente para recibirlal®>® y que existen otras
razones para que una tercera persona reciba informacion de un enfermo o paciente como
puede ser: minoria de edad, incapacidad, urgencia vital o razones de salud publica. No existe
la razén de incapacidad en éste caso, pues la afeccion psiquica de nuestro enfermo no le
afecta a sus capacidades decisorias, con lo cual, para no violar éste principio de
confidencialidad, no se debe de dar dicha informacion al padre sin conocer la decision de
nuestro enfermo a éste respecto. El profesional de Enfermeria si puede romper su obligacion
deontoldgica y legal de guardar el secreto profesional sobre datos clinicos de un enfermo
bajo su responsabilidad si mediase peligro para la salud o integridad fisica de terceras
personas. Esta importantisima premisa debe de tenerla en cuenta el profesional y en su
defecto indicarle al familiar la necesaria comunicaciéon personal entre ambos. Pero, parece
ser que en éste caso dicho peligro no esta presente por las caracteristicas concretas de su
afeccidn psiquica y el correcto control de la enfermedad por parte del paciente.

Como profesionales sanitarios debemos de guardar en todo momento la confidencialidad de
los datos clinicos de nuestros enfermos y pacientes, a ello nos obliga la ley. Desconocemos si
existe por parte de la persona enferma una indicacion expresa de no informacion a
familiares, éste dato es necesario saberlo pues en dicho caso no se debe de informar salvo al
enfermo y a las personas que el indique como autorizadas para recibir dicha informacion
personal. El tener un parentesco directo con el enfermo no asegura legalmente que se pueda
depositar en él dicha informacion confidencial si la persona afecta no lo desease asi.

Como resumen final de aspectos a tener en cuenta en éste caso , quisiera destacar las
siguientes ideas: el profesional de Enfermeria tiene en sus manos la responsabilidad de la
informacién - seguimiento correcto del tratamiento de sus pacientes y tiene la
responsabilidad de informar de forma oportuna al equipo multidisciplinar responsable de
cualquier irregularidad en el seguimiento del tratamiento que pudiese poner en peligro la
propia salud de nuestro paciente o la de terceros, pero también debe velar por la
confidencialidad de dicha informacion .

En este tercer caso se nos plantea la situacién de un paciente de 45 afnos que vive con su
madre. A nuestro paciente le diagnostican un cancer y muere a los pocos meses de dicho
diagndstico. La madre no fue informada por expreso deseo del hijo y se enterd de la
enfermedad cuando su hijo fallecié. Ante éste caso nos asaltan una serie de preguntas como
profesionales de Enfermeria:

e (Se deberia de haber informado a la madre a pesar del expreso deseo del hijo de no
hacerlo?

e (Es desde el punto de vista ético correcto el no informar a una madre sobre la
gravedad de una enfermedad que afecta a su propio hijo?

e ¢Por qué en muchos casos, se informa siempre de una enfermedad en fase terminal
a la familia y no al propio enfermo?

En éste caso estamos también dilucidando a quién se debe de informar de un proceso
patoldgico y a quién no. Bien, ya sabemos que el destinatario Ultimo de la informacion que
compete a procesos u procedimientos en materia de salud-enfermedad es la propia persona
afecta si en ella se dan los condicionantes de madurez etaria, y psicoldgica (con una serie de
matizaciones, en las que no entro, en el caso de ser una persona menor de edad o
incapacitada). Pero como profesionales de la salud debemos de saber que el derecho a ésta
informaciént’:181° no excluye casos en los que el paciente “no quiere saber” diversos
aspectos mas o menos amplios de su enfermedad o la gravedad de la misma. Y debemos de
aceptarlo e informar en la medida de lo que nuestro enfermo “quiera saber”, pues muchas



veces, en el afan actual de informar (precisamente por ese derecho reconocido y reconocible
a nivel ético y legal) nos “empecinamos” en informar a toda costa a nuestros enfermos,
cuando ellos prefieren “delegar “esa informacion en sus familiares y se debe de respetar
dicha opcidn por parte de los profesionales enfermeros.

En el caso que nos ocupa, nuestro paciente no quiere que se informe a un familiar suyo (su
madre) posiblemente (se deberia de indagar las causas) para no preocuparla, disgustarla,
por temor si su madre tuviese alguna enfermedad grave que se pudiese agravar si conociese
el proceso patoldgico de su hijo, edad avanzada de la madre, etc.

A la primera pregunta planteada, en principio se debe de respetar los deseos del enfermo,
pero seria conveniente también indagar las causas de no querer informarla. Siempre
emprender un proceso deliberativo para encontrar la mejor opcidon que respete (como ya
indiqué anteriormente) en Gltima instancia, la ley, los principios de la Bioética y las opiniones
legitimas de nuestros enfermos y familiares.

En cuanto a las siguientes preguntas , la razén de que en la mayoria de las veces se informe
a la familia del verdadero alcance de la gravedad de una enfermedad y no al propio sujeto
afecto, entra de lleno en algo que ya habiamos expuesto con respecto al primer caso
estudiado: el ™ trasnochado” paternalismo profesional que nos hace pensar como
practicamente hasta hace unas décadas, que el enfermo “cuanto menos sepa, mejor” , en la
idea de que el conocimiento de su proceso patoldgico grave podia influir en: menos
seguimiento del tratamiento, entrar en procesos depresivos, de desanimo, etc. En la
actualidad, como profesionales enfermeros, somos conscientes del derecho que tiene el
enfermo de saber sobre su propia enfermedad si asi lo decide el propio enfermo, es legitimo
que conozca su proceso patoldgico lo cual le ayudara a replantearse su vida, relaciones o
incluso “terminar “cosas pendientes. Es, desde el punto de vista ético legitimo que una
madre sepa sobre la enfermedad de un hijo, pero es también legitima la opcién del hijo de
no informarla. Se debe de plantear una charla entre el equipo multidisciplinar y el enfermo
para dilucidar éste aspecto que entra de lleno dentro del campo ético del “deber moral”.

El cuarto y ultimo caso planteado es el de una sefora con un carcinoma de pulmdén que
fallece a menos de un mes del diagndstico. El proceso patoldgico sélo lo conocia la hija, ésta
no se lo contd ni al marido de la mujer ni a su propio marido ni a su hija que le reprochd que
la dejara ir a Madrid de fiesta estando muriéndose su abuela.

Este es un caso muy interesante pues nos plantea una serie de dilemas éticos al final de la
vida sobre los que debemos reflexionar detenidamente. La propia paciente no conoce su
procedimiento patoldgico y no tenemos datos de cudl es la razén, la cudl puede ser muy
legitima y decidida por la propia persona afecta (como veiamos en el caso anterior), en cuyo
caso se debe de respetar el que la enferma no quiera saber y “delegue “la informacién en
algun familiar. Puede ser éste desconocimiento debido a una actitud paternalista( ya vista
también) en que de forma unilateral( por parte de los profesionales ) o bilateral( por parte de
los familiares y de los profesionales ) hayan decidido , por la razén que sea , que no se
informe a la enferma. Esta actitud, en principio estéd desligitimizada tanto desde el punto de
vista ético2%2! como legal. La paciente tiene el derecho legitimo a conocer todos los
aspectos de su enfermedad y las opciones terapéuticas, para poder decidir de una forma
consciente sobre su propio futuro. El respeto por la autonomia decisoria del paciente en
materia de su propia salud es algo que se encuentra actualmente perfectamente normalizado
desde el punto de vista ético y juridico2%2%.22 y como tal aceptado por los profesionales que lo
ponen en practica todos los dias. Ante una situacion como la planteada, se debe de informar
primero a la paciente, verdadera y legitima depositaria de la informacién, indagar sus



miedos, preocupaciones, informar en la medida que nos lo demande e informar a la familia si
la enferma esté de acuerdo.

Aqui nos encontramos con el valor en conflicto de la obligacion de dar al paciente una
informacién veraz sobre su propio proceso patoldgico y el evitarle un sufrimiento desde el
punto de vista de la familia innecesario si se comenta el verdadero alcance de la enfermedad
a la paciente. La paciente tiene el derecho de ser informada, en el proceso deliberativo que
debe emprender el profesional enfermero, la familia y el equipo asistencial se debe indagar
el por qué no quiere la familia que se informe a la propia enferma (caracter de la paciente,
negacién del familiar).Se debe de informar a la paciente en el tiempo que nos demande y
hasta lo que quiera saber, sin insistir en otros aspectos si la paciente no lo requiere, darle la
informacién que ella nos demande ni mas ni menos.

Conclusion

El conocer los aspectos ético-legales en conflicto, el tener formaciéon en Bioética no nos
exime de una sensacidn de incertidumbre y de dudas cuando nos enfrentamos a casos
reales donde existen dilemas éticos en juego. Muchas veces es complicado determinar los
valores en conflicto en cada caso para realizar un adecuado proceso deliberativo. El respetar
los cuatro principios de la Bioética y los aspectos ético-legales implicados en cada caso es
siempre la accién valida y correcta?3:2425, pero no por eso las decisiones y el manejo de los
dilemas éticos se nos hacen faciles, aunque si nos ayuda a tener la seguridad ético -legal de
actuar correctamente. Pero no debemos desfallecer en el camino hacia la solucién de los
diferentes conflictos éticos con los que nos debemos de enfrentar. Como profesionales
sanitarios debemos de seguir forméandonos en todos estos aspectos concretos para dar a
nuestros pacientes la mejor atencién no solamente desde el punto de vista clinico.

Nuestra responsabilidad es enorme pues nuestras acciones se basan en el cuidado y la
concepcidn holistica de la persona2627, el fin tradicional que tenia la Medicina y la Enfermeria
hasta hace unas décadas se ha superado, se ha enriquecido con numerosos aspectos. La
correccidn profesional nos viene desde la Deontologia, en las profesiones sanitarias, se nos
remite a la excelencia, la “areté” griega o la “virtus” latina y tiene su relaciéon con las
acciones, modos de vida, habitos y actitudes que nos acercan a un ideal de perfeccién muy
relacionada en la actualidad con la ética de maximos y radica en la personalizacion de cada
caso y no en la aplicacién automatica de unas normas, también radica en la actitud ética y

prudente de todos y cada uno de los profesionales sanitarios.28:29.30




Nuestras principales armas son la formacién y la preparacién especificas, pero podemos
siempre contar con los comités de ética locales que nos pueden asesorar ante cualquier duda
en estos aspectos.

Se necesitan multiples prismas de acercamiento a un problema ético pero siempre desde el
prisma Bioético y del respeto a la legalidad y a los valores mas importantes puestos en
entredicho en cada caso particular.
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