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La concepcion de la autonomia y de la participacion en la vida comun de las
personas afectadas por enfermedades, dafios o discapacidades neuropsiqui-
cas ha evolucionado y con ello lo han hecho las relaciones asistenciales, que
son la piedra angular de la asistencia psiquiatrica.

El texto recoge (a) una breve historia de la evolucién de la relacion entre la
enfermedad mental y la inclusién social y la autonomia, (b) la descripcién de
las dimensiones funcional, ejecutiva y narrativa de la autonomia, mas alla de
la autonomia decisoria que nos ha venido centrando estas décadas y que se
enfoca en la informacion, la capacidad y su evaluacion y el consentimiento in-
formado, (c) las condiciones y procesos del desarrollo moral que implican a la
autonomia relacional y a la ética del cuidado y finaliza (d) sefialando valores
que pueden entrar en conflicto como la confidencialidad, la informacion veraz,
la libertad de eleccion, las buenas practicas asistenciales, la calidad de vida y
deberes necesarios como ser hospitalarias, tener un enfoque integral, favorecer
la participacion y la autodeterminacion y alentar la esperanza.

The concept of autonomy and participation in normal daily life of people affected
by disease, injury or neuropsychological disabilities has evolved and with it the
concept of care relationships, which are the cornerstone of psychiatric care.

The text includes (a) a brief history of the evolution of the relationship between
mental illness, social inclusion and autonomy, (b) the description of the functio-
nal, executive and narrative dimensions of autonomy, beyond the decision-ma-
king autonomy that has been the center of attention these last few decades and
that focuses on information, capacity and its evaluation, and informed consent,
(c) the conditions and processes of moral development that involve relational
autonomy and the ethics of care, and finally (d) pointing out possibly conflic-
ting values, such as confidentiality, accurate information, freedom of choice, best
practices in care, quality of life and other necessary obligations such as hospi-
tality, a comprehensive approach, favoring participation and self-determination,
and encouraging hope.

Enfermedad mental; discapacidad psiquica; dafio cerebral; inclusion social;
beneficencia no paternalista; autonomia funcional; autonomia ejecutiva;
autonomia narrativa; autonomia decisoria; autonomia relacional; ética del
cuidado; desarrollo moral; heteronomia; responsabilidad.

Mental illness; mental disability; brain damage; social inclusion; non-
paternalistic charity; functional autonomy; executive autonomy; narrative
autonomy; decisional autonomy; relational autonomy; ethics of care; moral
development; heteronomy; responsibility.
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1. Introduccion

En el campo de la salud, la salud mental nos lleva a los horizontes liminales de la exis-
tencia humanay nos sitla ante sintomas que condicionan la autonomia de las personas
y que, a lo largo de nuestra historia, han supuesto su exclusién de la participacion en la
vida comun (Gracia, 2019). Ambos elementos, los limites de la autonomia y la exclusién

social, han condicionado las relaciones clinico-asistenciales con

Los limites de la autonomia los pacientes. Nuestra tesis es que la concepcién de estos dos

y la exclusidn social, han

aspectos ha evolucionado en el ultimo medio siglo y con ello
dichas relaciones, piedra angular de la asistencia psiquiatrica.

condicionado las relaciones

clinico-asistenciales con los

pacientes

Lo que actualmente compartimos es que las personas afecta-
das por enfermedades psiquiatricas, discapacidades mentales,
dafos cerebrales o aquellas a las que ha desubicado la vejez y la
enfermedad degenerativa o terminal no son por ello incapaces,
sin voluntad ni saber. Consideramos que no debemos excluirlas
de la vida cotidiana en sociedad porque son personas con su propia historia y con capa-
cidades que, con frecuencia, estdn en procesos de adaptacién, pero que pueden tomar
decisiones y convivir con los demas por si mismas o con ayudas puntuales o amplias
(Santander, 2000). A partir de todo esto, las viejas relaciones beneficentes paternalistas
estan siendo sustituidas por relaciones centradas en las capacidades, en los valores
personales y compartidos, en el cuidado y en el respeto a las elecciones y proyectos
de vida de los pacientes. Dar contexto asistencial a estas nuevas relaciones, es decir,
atender a las personas necesitadas y excluidas por sus enfermedades y diversidades
desde el carisma de la hospitalidad, supone un gran reto (Irmé&s Hospitaleiras, 2018). La
plantilla de nuestros hospitales, centros educativos, consultas, pisos de acogida, etc.
ha de estar compuesta por personas con saberes y actitudes adecuadas, que acojan
y cuiden con respeto y tenemos que facilitarles todos los medios necesarios para que
puedan curar y cuidar a los y las pacientes, aliviar su sufrimiento y dolencias y ayudar-
les tanto en su autogestion como en su integracién.

En el texto que presentamos a continuacion, hemos intentado recoger brevemente el
nucleo de las causas del cambio, exponiendo la evolucién de la idea de autonomia y de
su aplicacion en las relaciones asistenciales (Couceiro, 2014), asi como sus distintas
dimensiones y los aspectos concretos que pueden resultarnos mas dificiles de desa-
rrollar a la hora de promoverla.

2. Autonomia y enfermedad mental. Breve perspectiva histérica

En las relaciones actuales, reconocemos la dignidad inviolable de la persona enferma,
cuya libertad debe promoverse y protegerse mas alla de los efectos limitantes o incapa-
citantes de su enfermedad. Nos afanamos en que forme parte de una sociedad plural
que tiene que incluir a cada cual con sus capacidades y sus necesidades. Resumida-
mente, consideramos que ser hospitalarias hoy es acoger con respeto a cada persona
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y cuidarla, promoviendo su autonomia y su integracién social (HHSS, 2012), pero los
cambios son lentos y con obstaculos porque, Ié6gicamente, vamos relacionandonos con
la enfermedad mental y con la persona enferma, dentro de un contexto social influen-
ciado por las corrientes psiquiatricas, filosoficas, sociales, politicas y religiosas de cada
época (Odriozola, 2020).

En la época grecolatina, la enfermedad mental se atribuia a la hechiceria y la magiay
aunque posteriormente la observacion, el estudio y el conocimiento derivado de ello,
cuestionaron esa concepcion sobrenatural y se buscaron causas organicas y mas
objetivas de estas enfermedades, esto no modificé el trato a estos pacientes (San-
tander, 2000). Independientemente de la consideracion causal,

En el siglo XVI comenzd una fueron sus diferencias de pensamiento, palabra y obra, respec-
p p y p
etapa de reclusién en los to a la mayoria, lo que hizo que se establecieran relaciones asis-

primeros asilos y hospicios

tenciales de dominacién y de control de su “salvajismo”. Esas
relaciones incluian ayunos, cadenas, torturas, castigos y vivir

para “enfermos mentales”. encerradas en la carcel o en la calle, ejerciendo la prostitucion
Estos eran considerados parte y la mendicidad.

de un colectivo de personas En el siglo XVI comenzé una etapa de reclusién en los primeros
marginales y marginadas asilos y hospicios para “enfermos mentales”. Estos eran consi-

que incluian mendigas,
ancianas, ciegas, huérfanas,

derados parte de un colectivo de personas marginales y mar-
ginadas que incluian mendigas, ancianas, ciegas, huérfanas,
locas, epilépticas, retrasadas mentales, prostitutas y crimina-

locas, epilépticas, retrasadas les. Fueron casas de asistencia y reclusién donde personas de
mentales, prostitutas y ambos sexos, con diversos tipos de patologias, vivian excluidos

criminales

de la sociedad, en condiciones infrahumanas, encerrados en
celdas, encadenados, privados de su libertad y voluntad. Estos
asilos aparecieron, en cierto modo, para proteger y defender a la
sociedad de las personas “perturbadoras” del orden social (Santander, 2000). Aquella
atencién psiquiatrica en el siglo XVI, nos remite a la figura de San Juan de Dios, como
precursor de un estilo humanizador de la persona con enfermedad mental y, ya a fina-
les del siglo XVIII, a otras figuras notables en este camino dignificador y cientifico de
la evolucion psiquiatrica como el médico francés Philipe Pinel, cuya actitud y valentia
terapéutica se reflejé en aquel gesto de liberar a los alienados de las carceles, y en su
preocupacién por humanizar los espacios asistenciales. Estaba comenzando una nue-
va forma de relacidn asistencial basada en proteger y educar, a la manera de entonces,
a las personas enfermas en instituciones que iban pasando de manicomios a hospita-
les psiquiatricos.

En la segunda mitad del siglo XIX, el nuevo interés fue la busqueda de la causalidad or-
ganica de las enfermedades psiquicas, la clasificacion de las enfermedades y la siste-
matizacion del conocimiento de la psiquiatria. Esta orientacién estuvo muy influencia-
da por la ideologia humanista de la Revolucién Francesa (Santander, 2000). Un ejemplo
en Espafia, Portugal y México fue San Benito Menni, que desde la orden de San Juan de
Dios y de manera innovadora y vanguardista, impulsé en los hospitales unas relaciones
asistenciales basadas en la caridad, la ciencia y el abordaje psicoldgico y social.
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A finales de la primera mitad del siglo XX, los avances cientificos, en particular en ma-
teria de psicofarmacologia y las nuevas perspectivas ideoldgicas, reorientaron la inter-
vencion dirigida a las personas con enfermedad mental hacia un enfoque comunitario
y se produjo un punto de inflexion en la intervencion psiquiatrica. De un enfoque tradi-
cionalmente hospitalario, se pasé a un enfoque comunitario y de rehabilitacién. Gracias
a dichos avances y a las corrientes filosoficas y de las ciencias sociales fue posible la
desinstitucionalizacién que se inicié en Estados Unidos en la década de 1960. Aque-
llo inicié un proceso que pretendia reducir los enfoques institu-
Los afos 60 ven la denominada cionales centrados en la enfermedad y en la discapacidad, para
poner el foco en la reinsercién comunitaria, centrada en las per-
sonas y sus capacidades. Asi surgio paradigma bio-psico-social
en las que mujeres, personas y se comenz6 a abogar por un modelo integral, multidisciplinar,
de otras razas, personas con una comprension holistica de la enfermedad mental (Pifarré,
2019). Paralelamente a estos avances cientificos y asistenciales
del siglo XX, a partir de la década de 1950, tras la Il Guerra Mun-
dial, fue creciendo la sensibilidad hacia valores como la dignidad,
igual consideracion y respeto la libertad y la igualdad de los seres humanos. Los afios 60 ven
la denominada “revolucién de las minorias” en las que mujeres,
personas de otras razas, personas enfermas y con discapacida-
des reclamaban ser tratadas con igual consideracion y respeto y acab6 por producirse
la quiebra definitiva de los seculares paternalismos y maternalismos en las relaciones
asistenciales. Estos eran modelos basados en una ética de la beneficencia que requeria
una confianza absoluta en quien asistia, como Unica parte de la relacion capaz de deci-
dir lo que era bueno o malo para el in-firmus (falto de firmeza) y permitia prescribir “sin
demasiadas explicaciones” lo que este debia o no hacer (no responsable). Por tanto, la
persona que trataba y cuidaba era la Unica parte con verdadera autonomia moral en la
relacion, capaz de reorientar la historia y situar en su medio a personas destinadas al

sufrimiento, el abandono y la exclusién por su enfermedad.

“revolucion de las minorias”

enfermas y con discapacidades
reclamaban ser tratadas con

Con dos siglos de retraso respecto a otras relaciones en las sociedades democraticas,
el liberalismo, el igualitarismo, el pluralismo y, muy importante, los avances asistencia-
les cientifico-técnicos, nos han ido llevando hacia nuevas relaciones clinicas (Gracia,
2019). Asi, hemos ido pasando de aquella beneficencia paternalista que, apoyada en
la confianza ciega, en el mandato y la obediencia, trataba de hacer el bien al paciente
segun el criterio de quien le asistia, a nuevos acuerdos intersubjetivos que requieren
respetar derechos y deberes y comunicarnos con voluntad de verdad, con compasion
y con respeto por el otro. Hemos transitado hacia una beneficencia no paternalista que
supone hacer el bien al paciente atendiendo a sus valores, capacidades y posibilidades
y a lo que él considera una vida buena (Nussbaum, 2002), respetando su autonomia.
También concretamos una no maleficencia que exige no hacer dafio y hacer buenas
practicas profesionales, que ahora incluyen saber mantener una buena comunicacion
con cada paciente y ayudarle a tomar decisiones segun su capacidad, en todos los
ambitos en los que lo necesite. Con ello también promovemos cuidar a cada persona
segun sus necesidades, pidiéndole participar en las relaciones y planes terapéuticos
segun sus capacidades. Este es un aspecto esencial de la justicia.
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La proclamacion, en 1991, por parte de la Organizacion de las Naciones Unidas de los
derechos de las personas con enfermedad mental (ONU, 1991) fue un llamamiento al
cambio de paradigma asistencial psiquiatrico. Es decir, una exhortacion a que, por jus-
ticia, promovamos la no discriminacion y la inclusion de estas personas y protejamos
su autonomia desde la sociedad en su conjunto y, especialmente, desde la asistencia
proporcionada por los profesionales del &mbito sociosanitario.

3. Una nueva mirada sobre la autonomia para el siglo XXI

Se va conformando

La evolucion cientifico-técnica, la consideracién de que todos los seres humanos so-
mos iguales y merecemos la misma consideracion y respeto y la aceptacion de que la
asistencia sanitaria es un derecho social necesario son referencias fundamentales en
la posicidon actual ante quienes sufren a causa de las enfermedades. En salud mental
estas condiciones han contribuido a cambios profundos en la concepcién de las capa-
cidades, posibilidades y necesidades de las personas enfermas
y en las formas de intervencién psiquiatrica. Todo ello ha centra-
do dicha intervencion en los tratamientos psicofarmacoldgicos,

y entrenando nuestra conductuales y rehabilitadores, en la facilitacién de la integra-
capacidad de responder a cién social y en la promocién de la autonomia (Gonzalez, 2022).

las interpelaciones de la La autonomia es un valor que, como todos los valores presen-
vida y podemos asumir las tes en las relaciones clinicas, hay que respetar, promover y evitar

consecuencias de nuestros

actos. Es decir, solo asi

vulnerar. Hemos elevado la autonomia a la condicién de cualidad
valiosa y nos ha llevado a cambiar la regla o principio de benefi-
cencia transforméndolo en una beneficencia no paternalista (ha-

podemos llegar a ser personas cer el bien teniendo en cuenta el criterio del bien del paciente).

con autonomia

Por ello hemos legislado sobre los derechos de autonomia del
paciente y las obligaciones que generan (LAP, 2002) y vamos ex-
plorando las diferentes dimensiones de la autonomia, evitando
simplificar y burocratizar lo que es complejo y particular.

También hemos comprendido que hay una evolucioén, un desarrollo moral, desde el na-
cimiento hasta la muerte que hacemos en el contexto en que vivimos a través de la
socializacion, de las relaciones con los demads. Una construccién de la autonomia. Sa-
bemos que asi se va conformando y entrenando nuestra capacidad de responder a las
interpelaciones de la vida y podemos asumir las consecuencias de nuestros actos. Es
decir, solo asi podemos llegar a ser personas con autonomia, que es lo mismo que ser
personas capaces de actuar con responsabilidad y no con obediencia, también en las
relaciones de cuidado y asistencia (Gracia, 2014).

El concepto de autonomia se ha revelado cada vez mas fértil y sutil y hoy distingui-
mos sus distintas dimensiones (decisoria, funcional, ejecutiva, narrativa e informativa)
(Seoane, 2010), lo que nos permite hablar con mds claridad de una autonomia legal
(derechos y deberes de ciudadania) y de una autonomia moral (responsabilidad). Tam-
bién vamos aceptando que hacer el bien al paciente solo es posible teniendo en cuenta
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sus valores y proyecto de vida (beneficencia no paternalista). Ademads, estamos gene-
rando una nueva buena praxis clinico-asistencial mas holistica o integral, centrada en
el paciente, mas coherente con los valores éticos presentes en toda relacién clinico-
asistencial (no maleficencia, justicia, autonomia y beneficencia) y con los deberes de
un cuidado (ética del cuidado), que favorezca el desarrollo (autonomia relacional), la
plenitud (eudaimonia) y la integracién social (interdependencia) de todas las personas.

Dedicaremos a las dimensiones de la autonomia y al desarrollo moral los siguientes
parrafos, porque son cuestiones que seguiran creciendo en profundidad y utilidad en
la medida que sigamos reflexionando sobre ellas y sobre su influencia en las actuales
relaciones asistenciales.

3.1. Cinco dimensiones de la autonomia

En la enfermedad, la autonomia

En la bioética, que ya podemos denominar “clasica”, el principio de autonomia tenia una
clara dimension normativa y centraba la atencién en los procedimientos de medicién
de la competencia de los pacientes para decidir sobre distintas opciones. El documen-
to de consentimiento informado, las escalas de evaluacién de la capacidad, las decisio-
nes de sustitucién y representacion y las legislaciones relacionadas con todo ello han
predominado en el desarrollo de ese principio de autonomia. Lo-
grando, con frecuencia, que las relaciones asistenciales se ase-
mejen a las relaciones contractuales de la actual economia de

decisoria es la capacidad para mercado (Arrieta, 2016).

tomar decisiones terapéuticas

Afortunadamente se ha hecho evidente que, especialmente en

libres e informadas sobre situaciones que requieren cuidados y asistencia a largo plazo,
distintas opciones con las relaciones no pueden sustentarse solo en que los profesio-

informacién, voluntariedad y
razonabilidad

nales informen sobre propuestas adaptadas a cada capacidad
para la toma de decisiones y asuncién de responsabilidades por
parte del paciente y que después se haga un mero cumplimiento
de su decision. Hay pacientes que tienen escasa autonomia para
decidir pero que son auténomos para otras cosas. De hecho, en
las enfermedades mentales, las discapacidades psiquicas o el dafio cerebral se pueden
generar condiciones de cronicidad, dependencia y vulnerabilidad en las que el respeto
por la autonomia supone protegerla y promoverla en sus diferentes dimensiones y la
capacidad para decidir es solo una de ellas.

En la enfermedad, la autonomia decisoria es la capacidad para tomar decisiones tera-
péuticas libres e informadas sobre distintas opciones con informacién, voluntariedad
y razonabilidad, pero también esta la autonomia funcional que es la conjugacién de
las capacidades mentales, fisicas y sensoriales con las posibilidades que le ofrezca el
entorno para llevar a cabo, por si solo, actividades vitales como ver, leer, alimentarse,
vestirse, caminar, viajar, comprar, relacionarse, etc. Hay, ademas, una tercera dimensién
que es la autonomia ejecutiva, una faceta de las capacidades de cada paciente que
le permite planificar, secuenciar, llevar a cabo tareas y mantener en el tiempo el plan
terapéutico elegido en relacion con su enfermedad mental, su discapacidad psiquica
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o su dafo cerebral. Y, por ultimo, se describe la autonomia na-
. rrativa como esa capacidad humana que permite retener, com-
requiere que la persona sea prender y comunicar a los demés, con suficiente coherencia y
capaz de explicarse a si misma comprensibilidad, la propia situacién y los aspectos subjetivos,
identitarios y culturales que ayudan a proporcionar una asisten-
cia adecuada y respetuosa en la enfermedad. Esta autonomia
narrativa requiere que la persona sea capaz de explicarse a si
y siente lo que siente y que lo misma y a los demas por qué hace lo que hace, cree lo que cree
haga con coherencia respecto y siente lo que siente y que lo haga con coherencia respecto a la
realidad compartida en la sociedad (Casado, 2014). Por ultimo,
esta la autonomia informativa que nos remite a la capacidad del
sociedad paciente para decidir cudndo y en qué condiciones se comunica
con los demds y les revela situaciones sobre su propia vida y
salud (Seoane, 2010). Esta es una capacidad que se alimenta de
la cultura social sobre la manera de entender la confidencialidad y la privacidad y de la
forma en que la sociedad ha decidido gestionar la informacion sanitaria de sus miem-
bros. Esta autonomia no depende solo del paciente y puede colisionar con la actividad
terapéutico-asistencial y con las normas legales.

Esta autonomia narrativa

y a los demas por qué hace

lo que hace, cree lo que cree

a la realidad compartida en la

En esta nueva mirada que se aprecia en nuestro tiempo, identificar en cada paciente
la dimensién de la autonomia que estd comprometida por su enfermedad y su posible
efecto sobre las demas dimensiones es imprescindible en cada situacién para hacer
un buen diagnéstico y para poder establecer una relacion de asistencia y cuidado que
permita preservar, promover o respetar su autonomia. Ademads, cada manifestacion de
la autonomia del paciente nos remite a normas que conllevan obligaciones para los
profesionales, las instituciones y la sociedad en su conjunto.

3.2. Desarrollo moral: autonomia relacional y cuidado

La autonomia es un proceso, en el contexto de una vida buena, no un punto de partida.
Es una posibilidad de la condicién humana que solo desarrollariamos plenamente, se-
gun las propias capacidades, a través de relaciones sociales benevolentes y beneficen-
tes en una sociedad justa (Guariglia, 1999). En palabras de este autor:

La formacién del sujeto moral consiste en la admisién progresiva de su identidad
como persona auténoma, duefia de una conciencia moral y digna de reconocimiento,
en medio de una sociedad de otros sujetos morales con los mismos atributos [...]. No
es posible negar que la libertad propia es una pesada carga para la persona aislada,
arrojada a una sociedad cada vez menos solidaria y cada vez mas colonizada por las
relaciones de mercado. En estas condiciones es entendible la tentacion de adoptar
una falsa identidad aferrandose a cosmovisiones que asignan a cada sujeto un lugar
en el mundo como la que identifica enfermedad con incapacidad.

Hacemos un viaje inevitable, largo y, a veces, poco exitoso de la heteronomia con la
que nacemos a la autonomia a la que tendemos. Nuestras propias caracteristicas y
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capacidades, el medio que nos acoge, las personas que nos acompafan, las relaciones
personales, sociales y politicas... favorecen o dificultan nuestro desarrollo moral, nues-
tra posibilidad de plenificarnos, de ser responsables y establecer los propios fines. Es
un viaje en el que se necesitan relaciones de interdependencia y de esfuerzo social que
conlleven no solo un compromiso de respetar las decisiones, sino también de ayudar a
tomarlasy allevarlas a cabo. Todo esto implica desplegar herramientas sociales efecti-
vas como la educacién, las condiciones de equidad, la asistencia
: ; social y sanitaria, el asociacionismo y la cooperacion, la delibera-
Nuestra capacidad de elegir el cion publica, la legislacion, etc. Cuando ademas se trata de per-
{[oJoNa[SRVI[s ERGIINa VI I OEHIEVEIS sonas afectadas por la enfermedad mental, discapacidad psiqui-
o la persona que queremos ca o dafio cerebral, es necesario que se establezcan relaciones,
de confianza mutua, que amparen especialmente su autonomia,

- promoviendo sus capacidades y cuidando de sus necesidades
ejercida en soledad, pues es (Nussbaum, 2002).

dependiente de la capacidad

ser no puede ser adquirida ni

Nuestra capacidad de elegir el tipo de vida que queremos llevar o
para contraer y mantener la persona que queremos ser no puede ser adquirida ni ejercida
relaciones con los demas en soledad, pues es dependiente de la capacidad para contraery
mantener relaciones con los demas. Esta faceta es la que algu-
nas autoras denominan autonomia relacional y forma parte de
los elementos que conforman nuestro desarrollo moral, nuestro devenir en personas
responsables, auténomas e incluidas en la sociedad.

En la nueva mirada, hay que incluir pues la identificacién en cada paciente de aque-
llos aspectos de la socializacion (relaciones familiares, afectivas, sexuales, laborales,
comerciales, educativas, de ocio, etc.) que promueven su autonomia y los que la obs-
taculizan. Sabiendo que los modelos que usamos para identificar esos aspectos tam-
bién son fruto de la socializaciéon y que seremos un obstaculo para la integracién del
paciente si no nos mantenemos alerta sobre ello. La ética del cuidado se caracteriza
por dedicar continuos esfuerzos a este aspecto de la autonomia y de su desarrollo
(Gilligan, 2013).

4. Algunos aspectos de la asistencia psiquidtrica relacionados con la autonomia

La relacién asistencial y terapéutica de cuidado, entendida como una alianza (Cortina,
2001), es el contexto en el cual las personas pueden desarrollar su autonomia deci-
soria, informativa, funcional, ejecutiva y narrativa. Ademas, si el trato que reciben y el
ambiente que les acoge son hospitalarios, estas personas pueden crecer en autonomia
relacional y moral; pueden crecer en socializacién y responsabilidad. La relacién asis-
tencial puede convertirse en una oportunidad para ser consciente de sus dificultades
y necesidades y también de sus dones y posibilidades. Estar amablemente acompa-
flados para poder analizar y modular las conductas que les dificultan la convivencia
y les hacen sufrir a ellos y a quienes les rodean, para poder elegir entre las diferentes
opciones sobre la propia vida y en la convivencia con los demas. Esta alianza tera-
péutica es una parte esencial del cuidado (Serrao, 1998) y se asienta en valores de no
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maleficencia, justicia, autonomia y beneficencia (no paternalista) que implican deberes
como no perjudicar y realizar buenas practicas, como acoger, respetar, no discriminar y
hacer el bien. Pero surgen cotidianamente aspectos en los que hay que detenerse para
ser coherentes con esos valores y deberes. Sefialaremos algunos de ellos.

4.1. Informacion veraz

La promocién de la autonomia requiere que el paciente pueda saber sobre si mismo,
sobre su enfermedad y prondstico, sobre su proceso terapéutico, las alternativas tera-
péuticas, sus posibilidades de integracién social, de convivencia y futuro, etc. Necesita
conocer todo lo que le atafie, incluidos sus propios limites, los de la terapéutica y los
del medio en el que vive, para afrontar la enfermedad mental, la discapacidad o el dafio
cerebral y participar en su recuperacion, afrontando una eventual irreversibilidad o aco-
modando sus dones a nuevas situaciones.

En la practica, el respeto y la promocion de la autonomia implica ayudar a la persona
afectada a conocer la verdad que busca y puede soportar y, con ello, ayudarla a partici-
par en la toma de decisiones, en la ejecucion de los planes terapéuticos y en la evalua-
cién de los resultados. En definitiva, que quienes le asisten sean veraces le ayudara a
elaborar su propia historia y a responsabilizarse lo posible (Simdn, 1999).

4.2. Confidencialidad

La relacién asistencial es una alianza que se parece a la amistad.
. . o Desear el bien de la persona enferma que acogemos, hacerle el
discapacidad psiquica, el bien y guardar las confidencias que nos hace son condiciones
dafio cerebral, como otras fundamentales para una relacién fructifera.

diversidades aun conllevan el La confidencialidad implica lealtad hacia el paciente, que pue-
peso de un marcado estigma de comunicarnos aspectos de su vida, pensamientos, temores
o delirios, en un ambiente de confianza y de forma voluntaria.
Su permiso o autorizacion son necesarios para hacer cualquier
uso de algo tan valioso que conforma su personay su vida. Solo
podemos cumplimentar su historia clinica, su expediente social o su cartilla educativa
si esa persona (o quien le ayude representandole o sustituyéndole en los casos graves)
nos lo autoriza. Solo podemos utilizar o trasmitir esa informacién de manera restringi-
day juiciosa y siempre tenemos que custodiarla con cautela y eficacia.

La enfermedad mental, la

social

En la atencion psiquiatrica, la discrecion, el respeto por la privacidad y la relacién confi-
dencial son de suma importancia. Entre otras cosas porque su vulneracién puede tener
graves consecuencias para la vida familiar, social o laboral de la persona. La enferme-
dad mental, la discapacidad psiquica, el dafio cerebral, como otras diversidades aun
conllevan el peso de un marcado estigma social (Pifarré, 2019).

La ruptura de la alianza sobre el cuidado de lo privado, de lo intimo es contraria a la éti-
ca en toda actuacion (HHSS, 2012), aunque la solicitud provenga de instancias publicas
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o de érganos de poder. Solo habiendo deliberado con prudencia sobre la circunstancia
gue puede obligar a hacer una excepcidn (riesgo para la vida o de graves injusticias o
salvaguarda de un bien superior) y comunicéndolo en la medida de lo posible al pacien-
te podemos plantearnos vulnerar la confidencialidad debida.

4.3. Consentimiento informado y libertad de eleccion

El consentimiento informado se considera el paradigma basico de la autonomia deci-
soria porque implica una adhesion adulta, ilustrada y libre a un proyecto de tratamiento
o cualquier otra propuesta que se le haga a la persona que entra en una relacién asis-
tencial. Sus elementos esenciales han sido descritos exhaustivamente: capacidad de
comprender, de proyectar y decidir, la voluntariedad, y la informacién adecuada. Es evi-
dente que el consentimiento tiene como objetivo proteger la autonomia del paciente en
relacion con las intervenciones terapéuticas y promover el respeto a su dignidad porque
es un fin en si mismo. Pero el consentimiento informado no es un acto, sino un proceso
en el que la persona que ha de decidir(se) y definir(se), siempre que sea posible, sobre
lo que es bueno y aceptable para ella (Simén, 2000).

En psiquiatria hablar de consentimiento informado es darle el protagonismo a la per-
sona en su proceso de tratamiento y rehabilitacién. Por eso no ha tenido mucho senti-
do nunca la presuncion de consentimiento o de rechazo de los
tratamientos o el achacar a un sintoma la “falta de conciencia
de enfermedad” cuando, con frecuencia, no se informaba al pa-
consentimiento informado ciente de lo que le estaba pasando, aunque ya se le estuviera
es darle el protagonismo a atribuyendo un diagndstico psiquiatrico o neuroldgico. Estos
planteamientos se justificaban por el propio interés del paciente
y permitian ignorar o incluso contrariar la expresion de su vo-
luntad. Actualmente, entendemos que solo en casos muy bien
justificados se puede ignorar la voluntad del paciente y que las
capacidades para consentir o rechazar pueden variar en el tiem-
po, dependiendo de diferentes perturbaciones, del nivel cultural, de las presiones, de la
situacidn, la gravedad o las posibles consecuencias y de sus capacidades para prever-
las o afrontarlas, etc.

En psiquiatria hablar de

la persona en su proceso de
tratamiento y rehabilitacion

Hay situaciones en las que no habra consentimiento o rechazo informado, como en la
demencia avanzada, durante un brote psicético agudo o si se padece una discapacidad
psiquica profunda o un grave dafio cerebral. Pero es imperativo cuidarlos, aunque no
puedan participar en la toma de decisiones (Ruiz, 2019). En estos casos nos han de
guiar las mejores practicas asistenciales, la disposicion a protegerles de los posibles
riesgos y dafos, la adecuacién de los tratamientos y de los cuidados a los deseos que
nos expresé antes de su pérdida de autonomia y la preservacién y potenciacion de las
facetas de su autonomia decisoria (aunque sea un acto tan pequefio como decidir el
color de su ropa o la largura de su pelo), funcional (salir a pasear, tomarse la medica-
cién por si misma, asearse lentamente, ver un programa de television, etc.) , informativa
(guardarse sus secretos y elegir a quién contarle unas u otras cosas), narrativa (cons-
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truir su relato, aunque lo esté viviendo en su pasado o en su imaginacién) y relacional
(continuando el acompafamiento y la socializaciéon en cada paseo, caricia o cancién
gue se comparte).

4.4. Buenas practicas asistenciales y calidad de vida

Los profesionales tenemos que formarnos no solo en conocimientos académicos, sino
también en la construccion de valores que ayuden a desarrollar las capacidades propias
y las de las personas a las que asistimos. Su calidad de vida se puede promover con
diferentes intervenciones farmacoldgicas o rehabilitadoras, fun-
damentadas en un correcto diagnoéstico clinico. Estas intervencio-
Estas personas necesitan nes son recursos terapéuticos para ayudar a superar limitaciones
cuidados y apoyos que no producidas por la enfermedad y pueden facilitarles el reencuentro
con ellas mismas y su desarrollo. Pero las intervenciones no solo
han de ser eficaces, eficientes y efectivas, basadas en la evidencia
que les haga entenderse y creer cuando la haya, también tienen que ser percibidas como adecua-

en si mismas. Su proyecto de das por la persona a la que acogemos y asistimos.

e ENe o EREI Mo Sl oA El cuidado y tratamiento de la enfermedad, discapacidad o dafio
que ser consideradas sujetos de es una buena manera de ayudar a estas personas con su pen-
samiento, su sensibilidad y su voluntad, posibilitandoles la ad-
quisicion o la reparacién de su autonomia y facilitdndoles poder
vivir con su familia y en comunidad con relativo bienestar (Barrio,
1999). Estas personas necesitan cuidados y apoyos que no aumenten su dependencia,
sino que les haga entenderse y creer en si mismas. Su proyecto de vida debe ser res-
petado y tienen que ser consideradas sujetos de su propia realizacién. Pueden asumir
un papel activo en su curacién, recuperacién o adecuacion, y vivir con la enfermedad,
continuando su particular viaje de la heteronomia a la autonomia. En una breve ultima
aportacién, sefialaremos que, de entre los muchos posibles, hay cuatro deberes cohe-
rentes con la propuesta de relacién asistencial:

aumenten su dependencia, sino

su propia realizacién

a. Enfoque integral: conocer y cuidar a la persona asistida en la singularidad de sus
aspectos bioldgicos, psicoldgicos, sociales, espirituales y religiosos, entendiendo
que sus capacidades y necesidades son Unicas.

b. Participacion: iniciar o recuperar la participacion de la persona en su proceso tera-
péutico, fomentando su formacién (empoderamiento) y acompaiiandola en el desa-
rrollo de su autonomia decisoria, funcional, ejecutiva, informativa y narrativa.

c. Autodeterminacion: cuidar y acompafiar a las personas asistidas en la busqueda de
sentido, de su proyecto de vida buena y en el desarrollo de sus responsabilidades
hacia si mismas y hacia los demas.

d. Esperanza en la integracion: impedir que el pesimismo, la aparente y, a menudo, evi-
dente falta de oportunidades de vivir integrados en la sociedad con su particular pro-
yecto vital o la ausencia de estructuras y recursos para crecer y convivir definan sus
vidas. Debemos imaginar nuevas posibilidades, aunque no se hayan planteado antes.
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5. Conclusiones

En este texto hemos incidido en la comprension de las dimensiones de la autonomia
de las personas enfermas. No solo pueden autodeterminarse y decidir por si mismas,
también pueden llevar una buena vida, que cubra sus necesidades y que plenifique sus
capacidades responsablemente, pero para que puedan llegar a esto es imprescindible

No solo pueden
autodeterminarse y decidir por
si mismas, también pueden
llevar una buena vida, que
cubra sus necesidades y que
plenifique sus capacidades
responsablemente, pero para
que puedan llegar a esto es
imprescindible proporcionarles
unas buenas relaciones

asistenciales y posibilidades

reales de incluirse en la

sociedad

proporcionarles unas buenas relaciones asistenciales y posibili-
dades reales de incluirse en la sociedad.

En las instituciones hospitalarias de los Hermanos de San Juan
de Dios y de las Hermanas Hospitalarias SCJ, siempre hemos
afirmado que la hospitalidad es una experiencia ética y un valor
fundamental y, por ello, en las relaciones asistenciales nos exigi-
mos ser hospitalarias en todos los ambitos y en todas las deci-
siones que tomamos, tanto en la atencidn sanitaria, en la accion
educativa como en la asistencia social y cuidamos especialmen-
te nuestros valores en las decisiones sobre cargos instituciona-
les, organizacion y gestion (HHSS, 2012). En el presente texto
hemos tratado de explicar aspectos relativos a la autonomia y
la inclusion social como parte de la mision que nos define y que
requiere promover los valores de la bioética, sefialar nuestra mo-
tivacion catolica y ser coherentes con nuestra identidad.

Concluimos que es un deber ético de primer orden seguir pro-
moviendo, desde la hospitalidad y con esperanza, ambitos en los
que poder crecer en autonomia, recibiendo el cuidado de perso-
nas amables que saben como ayudar y que disponen de medios.

Han de ser centros y recursos, modelos y relaciones asistenciales que faciliten a las
personas afectadas por la enfermedad mental, la discapacidad psiquica o el dafio cere-
bral vivir su vida buena, integradas en la sociedad actual.
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