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Resumen: E| articulo plantea cual es la situacion del
reconocimiento del derecho a la toma de decisiones en
materia de la propia salud por las personas directamente
afectadas. Pone en evidencia las dificultades que existen
para su reconocimiento y el importante papel que tiene el
Trabajo Social para que se reconozca este derecho tanto a
las personas directamente afectadas como a sus familias.
Asimismo presenta las complejidades sobrevenidas a
este derecho como son la obligacidén del consentimiento
informado, el documento de voluntades anticipadas y la
eutanasia.
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Abstract: The article discusses the situation of the
recognition of the right to make decisions in the subject
of one's own health by the people directly affected. It
highlights the difficulties that exist in this recognition and
the important role that Social Work has in allowing this
right both for the people directly affected and for their
families. It also presents the complexities arising about
this right, such as the obligation of informed consent, the
document of Advanced decision-making and Euthanasia.
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El derecho a la toma de
decisiones en primera persona

Se parte del convencimiento que tomar las
decisiones por uno mismo es un derecho. Se
considera un derecho porque el mero hecho de ser
persona implica la capacidad de tomar decisiones
gue juridicamente se otorga a partir de considerar
que la persona mayor de edad tiene capacidad de
obrar. Sila persona tiene capacidad de obrar, quiere
decir que tiene capacidad (y su correspondiente
derecho) a la toma de decisiones. El término “en
primera persona” se ha ido acufiando en los ultimos
anos para definir el papel y también el derecho que
tienen las personas que viven una situacion por
ellas mismas generalmente ligado a un problema
de salud. Relacionado con este tema y basdandonos
en Escribano (2015:72) se relaciona el concepto
sobre el cuerpo vivido versus el cuerpo objetivo. Es
preciso establecer con claridad la diferencia entre
ambas perspectivas: a) el cuerpo objetivo significa
el cuerpo considerado como una realidad material,
dotado de propiedades fisicas (color, textura, forma)
semejantes a otros objetos. Este cuerpo objetivo
puede ser estudiado y analizado desde el exterior,
en tercera persona, desde la perspectiva neutral y
desinteresada del conocimiento cientifico, como en
el caso, por ejemplo, de las investigaciones llevadas
a cabo por la anatomia, la fisiologia o la neurologia;
b) a diferencia del anterior, el cuerpo vivido se refiere
al cuerpo tal como éste es experimentado por el
propio sujeto, como centro de orientaciéon alrededor
del cual se organizan las dimensiones espaciales
del mundo circundante; como la capacidad de
movimiento, acciéon y relacién con otros seres; como
el érgano mediador o instrumento del conocimiento
sensitivo y como campo de localizaciéon de las
sensaciones. Es interesante relacionar este concepto
de cuerpo vivido que procede de la fenomenologia
para relacionarlo con esta consideracién de lo vivido
en primera persona y la capacidad de decidir por
uno mismo.

Esta capacidad de decidir vista como derecho esta
también directamente relacionada con el concepto
de autodeterminacién que para el trabajo social
significa uno de sus pilares basicos. Biestek (1966)
define la autodeterminacion en tres proposiciones:
derecho a la toma de decisiones y libertad de elegir
de la persona (usuario), obligacién del trabajador
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social de respetar este derecho y limitaciones
legales e institucionales que obligan al trabajador
social y al usuario. Salcedo (1993) destaca tres ejes
fundamentales de este concepto: autonomia como
independencia, como derechoy como competencia.
La autodeterminacién es, para este autor, el
ejercicio competente de la autonomia. También
es importante no olvidar a Levinas (2000) que mas
alld del concepto moderno de derecho asume
una perspectiva mas postmoderna destacando la
importancia de la afectividad humana y tratar a las
personas en su concreta e irrepetible singularidad.

Este derecho a la autonomia y a tomar las propias
decisiones, se ha contrastado con la evidencia de si
se trata de una utopia o es real. En este sentido vale
la pena hacer un breve apunte de lo que se entiende
por utopia. El término utopia viene del griego
y significa de manera literal “no-lugar”, lo que
representa un lugar que no existe. El concepto
de utopia fue acuflado por Tomas Moro hace mas
de 500 afios y la relaciond con un mundo paralelo
donde todo es ideal y perfecto. En la practica tiene
una funcién orientadora como un objetivo hacia
algo perfecto e ideal que sirve para mantener un
progreso continuo y no quedarse atascado en la
falsa ilusion de que se esta viviendo en el mejor
sistema posible. Existe un cierto escepticismo
sobre la capacidad de las personas a tomar sus
propias decisiones y es en este sentido que
frecuentemente puede considerarse una utopia
qgue puedan hacerlo. La utopia nos ofrece este
camino hacia la busqueda de acontecimientos
y sistemas que no son como consideramos que
deberian ser pero que nos da precisamente este
impulso para ir hacia este “mundo mejor”.

La toma de decisiones en el marco del sistema de
salud.

La ley marco de Sanidad de 1986 en su articulo
nueve ya determinaba la obligaciéon que los poderes
publicos deberan informar a los usuarios de los
servicios del sistema sanitario publico, o vinculados
a él, de sus derechos y deberes. Estos derechos y
deberes que ya se detallaban en la misma ley en
su articulo 10 han sido desarrollados por la Ley
41/2002 de 14 de noviembre, de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia
de informacién y documentaciéon clinica de 2002,
que regula el derecho a la informacion sanitaria y
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epidemioldgica, a la intimidad y a la confidencialidad
y el consentimiento informado, asi como también
la historia clinica. El articulo 2 de esta ley que
establece sus principios basicos establece de forma
contundente que la persona atendida (paciente)
tiene el derecho a decidir libremente, después de
recibir la informacién adecuada, entre las diversas
opciones clinicas disponibles (no posibles).

Para asegurarse que se ha tenido en cuenta este
derecho de la persona se regula el necesario consen-
timiento (llamado consentimiento informado).
Este consentimiento puede ser verbal, pero debe
ser por escrito cuando se plantean procedimientos
gue suponen riesgos o inconvenientes de notoria y
previsible repercusion negativa sobre el paciente:
intervenciones quirdrgicas y procedimientos diag-
nésticos invasores. La ley también establece que
los profesionales deben respetar las decisiones
adoptadas libre y voluntariamente por el paciente
debidamente informado. También cabe destacar
el derecho a rechazar el tratamiento o cualquier
intervencion planteada no exenta de controversias
y diversos puntos de vista. En este sentido Arruego
(201) realiza una erudita confrontacién sobre este
derecho que considera afectado cuando se imponga
a una persona asistencia médica en contra de su
voluntad, que puede venir determinada por los mas
variados moviles y, por consiguiente, esa asistencia
médica coactiva constituira limitacion vulneradora
del derecho fundamental, a no ser que tenga justi-
ficacion constitucional. Este derecho fundamental
conlleva una facultad negativa, que implica la impo-
sicion de un deber de abstencién de actuaciones
médicas salvo que se encuentren constitucional-
mente justificadas, y, asimismo, una facultad de
oposicion a la asistencia médica, en ejercicio de
un derecho de autodeterminacion que tiene por
objeto el propio sustrato corporal, como distinto del
derecho a la salud o a la vida el consentimiento del
paciente a cualquier intervenciéon sobre su persona
es algo inherente, entre otros, a su derecho funda-
mental a la integridad fisica, a la facultad que éste
supone de impedir toda intervenciéon no consentida
sobre el propio cuerpo, que no puede verse limitada
de manera injustificada como consecuencia de una
situacion de enfermedad.

Es importante destacar estos derechos fundamen-
tales establecidos por ley. No obstante, también
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sabemos que las leyes no siempre se cumpleny que
precisamente, en base a lo expuesto anteriormen-
te, somos conscientes que hay grandes reticencias
en aceptar la capacidad de las personas a decidir
por ellas mismas sin soslayar la evidencia que en
muchas ocasiones las personas son las que prefie-
ren dejar la responsabilidad de la decision en una
tercera persona para no tener que enfrentarse a la
dificultad de la toma de decisiones: “I'embarras du
choix” que segun los franceses significa tener aver-
sién al hecho de escoger entre diversas alternativas.
Cuando se trata de problemas de salud que generan
mucha preocupacion, especialmente cuando no se
conoce el diagndstico y no se sabe qué puede pasar,
las personas en muchas ocasiones tienden a doble-
garse y ponerse totalmente en manos del “experto”
para decidir qué tratamiento o actuacién diagnds-
tica debe realizarse. Ponernos a nosotros mismos a
escoger nos coloca en una situacion preponderante
a la que no se esta habituado. Haciendo un paralelis-
mo con la mediacion, se ha demostrado por ejemplo
gue la mediacion es la mejor forma de gestionar los
conflictos puesto que da el protagonismo a aquellos
gue son los actores principales del conflicto o sus re-
ceptores. Cuando los conflictos se relegan a la jus-
ticia, las personas ponen en manos del juez temas
gue asumirian mucho mejor si en lugar de ser el juez
el que imponga su sentencia o resolucion, son ellos
mismos quienes a través del didlogo y la negociacion
han llegado a un acuerdo que ambos consideran
justo y adecuado.

Debe tenerse en cuenta que, para que el
consentimiento sea valido debe contar con tres
elementos: informacién, comprensiéon y voluntad.
La informacién ha de ser suficientemente amplia
para dar todos los elementos que permitan decidir,
también deben conocerse las ventajas de la
intervencion, las consecuencias seguras y las que
son so6lo posibles o probables, los riesgos inherentes
y los que pueden ser personales. No es suficiente
dar la informacién, sino que debe asegurarse que
la persona la ha comprendido. Se debe favorecer
siempre que la persona pueda expresar sus dudas
y hacer preguntas, lo que requiere que se le
permita el tiempo necesario para hacerlo y pueda
decidir libremente sin coerciones ni influencias

manipuladoras o paternalistas.

Es importante hacer una referencia a las diferencias
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qgue pueden darse en la consideracion de la
capacidad de las personas a tomar sus propias
decisionesy prestar su consentimiento. En el estudio
realizado por GRITS (Grup de Recerca i Innovacio
en Treball Social) sobre autodeterminaciéon en las
personas mas vulnerables (Fernandez, et al, 2010) se
tuvieron en cuenta las dificultades que podian darse
respecto a la autodeterminacion de los menores de
edady las personas mayoresy como podjia trabajarse
con las familias en estos casos ya que en ocasiones
pueden tener puntos de vista distintos. Otro de los
colectivos a tener en cuenta que comunmente se
han infravalorado como seres capaces de decidir por
si mismos han sido las personas con discapacidad.

Respecto a las personas con discapacidad se ha
producido un vuelco considerable para mejorar
su consideracién como personas con plenos
derechos o por lo menos aproximarse al maximo
hacia esta plenitud de disfrute de sus derechos.
Internacionalmente ha sido la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, de diciembre de 2006, tratado
internacional que en su articulo 12 proclama que
las personas con discapacidad tienen capacidad
juridica en igualdad de condiciones con las demas
en todos los aspectos de la vida, y obliga a los
Estados Partes a adoptar las medidas pertinentes
para proporcionar a las personas con discapacidad
acceso al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio
de su capacidad juridica. Para desarrollar esta
Convencién se han desarrollado diversas normas,
aungue su punto culminante se ha dado mas
recientemente, con la Ley 8/2021, de 2 de junio, por
la que se reforma la legislacion civil y procesal para
el apoyo a las personas con discapacidad en el
gjercicio de su capacidad juridica. A partir de esta
Ley ha desaparecido la tutela de las personas con
discapacidad quedando esta institucién Unica y
exclusivamente para los menores de edad. Supone
un cambio importante que substituye un sistema
gue se basaba en que las personas con discapacitad
no podian tomar sus propias decisiones, por otro
sistema basado en el respeto a la voluntad y las
preferencias de la persona quien,como regla general,
es la encargada de tomar sus propias decisiones.
En caso necesario se establecen medidas de apoyo
basadas en el principio de minima intervencién. La
norma va mas alld de la proteccién habitual que se
hacia de los aspectos patrimoniales, preocupandose
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también de los aspectos personales como pueden
ser los relativos a decisiones sobre las vicisitudes
de la vida ordinaria como son el domicilio, salud y
comunicaciones.

Respecto a los menores de edad, la declaracién de
Modnaco sobre los derechos del nifo en materia de
bioética del aflo 2001 ya establecia que “en lo refe-
rente a los cuidados que requiere la salud del nifo,
éstos implican que la informacién, su consentimien-
to y, en su caso, la negativa a dar dicho consenti-
miento sean considerados en funcidén de su grado
de autonomia”. En el caso de las personas mayores a
nivel legal se considera que tienen plena capacidad
de obrar y que la edad no implica que no puedan
decidir por ellas mismas a no ser que sufran de al-
gun tipo de minusvalia que requiriera la valoracion
de un grado de discapacidad. No obstante, a pesar
de tener sus plenas capacidades, frecuentemente se
da una tendencia al edadismo, prejuicio que implica
considerar a las personas mayores como incapaces
de tomar decisiones por ellas mismas.

Otro elemento importante a tener en cuenta
respecto a la toma de decisiones en primera
persona es que éstas en base al articulo 11 de la Ley
41/2002 pueden establecer instrucciones previas a
decisiones sobre tratamientos y demas temas vin-
culados a la atencidn sanitaria que son de obligado
cumplimiento y para los cuales se puede designar
un representante. Esta figura se ha ido regulando
bajo el concepto de voluntades anticipadas en
las diversas comunidades auténomas siendo la
Ley 21/2000 de Catalunya la que se anticipé nom-
brandolas voluntades anticipadas. La posibilidad de
anticiparse a las propias decisiones para cuando la
persona no esta en posicién de poder hacerlo por
ella misma, es también una oportunidad de dar mas
relieve a las voluntades en primera persona. A estas
decisiones se ha tendido a llamarlas erréneamente
“testamento vital” cuando van mas alla porque da la
posibilidad de anticiparse a la decisidén sobre trata-
mientos que no son de vida o muerte, pero sobre los
cuales la persona desea manifestarse.

Las bases identitarias del trabajo social: creer
en la capacidad de las personas, luchar contra
cualquier forma de opresién. El enfoque de las
fortalezas en trabajo social: mas alla del concepto
de empoderamiento.
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A partir de este analisis de cual es la situacion
respecto a la posibilidad que se tenga en cuenta a
las personas directamente implicadas en la toma de
decisiones en materia de salud y la trascendencia
de la autodeterminacion, es necesario trasladarnos
a los origenes del trabajo social que nunca deberian
de de olvidarse. En las bases del trabajo social esta el
convencimiento que las personas tienen sus propias
capacidades para decidir por si mismas, aunque
en ocasiones las circunstancias de vulnerabilidad
o contratiempos puntuales se lo pongan dificil. No
obstante, lo que bombardea directamente esta
consideracion, es que desde los propios trabajadores
sociales en ocasiones se olviden o no se tenga en
cuenta estas bases y se ningunee a las personas con
las que se esta trabajando. En los ultimos tiempos
debido a que ha podido perderse esta perspectiva,
se ha visto necesario partir de un nuevo enfoque
tedrico que es el enfoque de las fortalezas en
trabajo social (Saleebey, 2000; Guo & Tsui, 2010; Tew,
2006). El enfoque de fortalezas se dirige a entender
y a estar convencido de que todas las personas,
sin excepciones, tienen activos, competencias y
recursos externos e internos. Este enfoque nos lleva
a ser capaces de visualizar el poder de las personas
mas vulnerables su capacidad de resistir el poder de
la opresion. EI modelo asume que las trabajadoras
sociales pueden identificar espacios resilientes y
hacerlossaliralasuperficie venciendo lasdificultades.
Aungue conceptualmente se ha podido relacionar el
enfoque de las fortalezas con el de empoderamiento
debe considerarse que el primer enfoque se basa
de forma mas auténtica en el convencimiento
que las personas son fuertes y pueden superar sus
dificultades. Con demasiada frecuencia se dice que
los trabajadores sociales “empoderan” a las personas.
;Qué quiere decir que las empoderen? Como
pone en evidencia Jerry Tew (2006) en su articulo
sobre el poder, hacer “empoderamiento” para las
personas puede implicar discursos y practicas que
se enmarcan de manera que sugiera a las personas
cudles son sus necesidades y a qué deberian aspirar
(Tew, 2006: 34). Este profesor de la Universidad
de Birmingham destaca que hay versiones de
empoderamiento que no estan al servicio de los
usuarios para que establezcan su propia hoja de ruta
y ejerzan directamente el poder.

Una vez considerado el principio basico de las
fortalezas en los seres humanos, también tenemos
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que considerar uno de los principios internacionales
qgue se aprobaron por la IASSW el afio 2008 segun
el cual “Al tiempo que reconocemos las fortalezas
y dignidad inherente que poseen todos los seres
humanos, los trabajadores sociales reconocen
su propia vulnerabilidad y la de las personas con
quienes se trabaja. Comprender, reconocer y lidiar
con las vulnerabilidades, fortalece y es fuente
de crecimiento, desarrollo y progreso humano”
(Principio 1.4).

Importancia del papel del Trabajo Social en salud
para favorecer y promover el protagonismo de las
personas y sus familias.

Tomando como punto de partida el enfoque de las
fortalezas en trabajo social y los propios origenes de
la disciplina, es evidente que el Trabajo Social tiene
un papel imprescindible y central para favorecer,
promover y apoyar que se tomen las decisiones en
primera persona y que ésta sea tenida en cuenta
siempre. Desde el trabajo social también debe
asegurarse que, cuando se solicita el consentimiento
para las
informacién sea comprendida por la persona.

diversas actuaciones sanitarias, la
El TS debe defender los derechos de todas las
personas a tomar sus propias decisiones y no actuar
con paternalismo como sucede con demasiada
frecuencia. Los principios éticos internacionales
también destacan que “los TS brindan informacion
a las personas sobre sus derechos y apoyan sus
esfuerzos para acceder a los mismos” (Principio 2.5).
También tienen un papel importante para ayudar
y favorecer que las personas redacten y entreguen
sus Voluntades Anticipadas. El trabajador social es
una figura de acompafnamiento (Casas-Marti, 2023)
que en el ambito hospitalario realiza una funcién
de enlace con la comunidad y con los recursos de
atencion a las personas en situacion de dependencia
(Colom, 2000).

.Eltrabajo social favorece la autodeterminacion de
las personas atendidas en los servicios sanitarios?

El protagonismo de las personas tal y como ya
se ha venido diciendo se favorece a través de la
autodeterminacion, que en trabajo social ha sido y
debe seguir siendo un pilar basico. En el estudio ya
citado sobre cdmo se trabaja la autodeterminacion
con los colectivos mas vulnerables (Fernandez et al.,,
2010) el resultado fue que las trabajadoras sociales
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consideraban que la persona prioritaria para tener
en cuenta en sus decisiones era el paciente principal,
es decir, la primera persona, aunque en este caso
el punto de partida era el trabajo con personas
que podrian haber sido mas susceptibles de ser
infravaloradas y especialmente en el caso de los
niflos y niflas contar sélo con la opinién de los padres.
Una de las trabajadoras sociales hospitalarias que
participaron en el estudio manifestaba: La persona
de alguna manera es participe de su situacion. En
nuestro trabajo la ayudamos a que ella misma
pueda plantearse tomar decisiones, pueda plantear
cuestiones relacionadas con su situacion, pueda
tomar decisiones de acuerdo con una situacion
concreta. Respecto a la autodeterminacién otra TS
manifestaba: Es el respeto por las decisiones que
toma la persona sobre los aspectos que afectan
de manera directa a su vida, y en el tema de la
salud respecto a los tratamientos, a las decisiones
relacionadas con el ambito de la familia en el
hecho de si quiere informar o no quiere informar
(Fernandez et al. 2010:35)

El derecho a la autodeterminacion al abordarlo
desde el trabajo social debe tener siempre
en cuenta el contexto y las circunstancias. Es
importante resaltar el trabajo de final de grado de
una trabajadora social que estudiando si se tenia
en cuenta la autodeterminacién de las personas
mayores o se tendia al paternalismo, esta autora
resaltaba que todavia se tiende a sobreprotegerlas
y actuar de manera que se tomen las decisiones
por ellas, sin embargo hace una interesante
contribucién cuando destaca lo siguiente: La
autonomia moral o autodeterminacion no se
puede entender sin relacionarla con terceras
personas, ya que continuamente cuando uno
gjerce la autodeterminacion, queriendo o no, lo
hace condicionado por los estimulos de alrededor.
Se deberia poder determinar pensando en Ila
relacion existente con los demds, intentando que
estos intereses y decisiones no lesionen los de las
personas de alrededor. Es una tarea dificil, de ahi
el importante trabajo que se debe realizar a nivel
personal y cuando haga falta desde el trabajo
social para poder acomparnar a las personas
a llegar a acuerdos que no afecten a la propia
autodeterminacion. Se debe garantizar la plena
informacion hacia la persona, ya que tomar
decisiones sin todo el conocimiento necesario solo
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hace que perjudicar su autodeterminacion. (Casas,
2015:74).

Complejidades sobrevenidas al derecho de
autodeterminacion y toma de decisiones: la
correcta aplicacién del consentimiento informado,
las voluntades anticipadas, el derecho a la
eutanasia...

Se han destacado anteriormente las dificultades e
irregularidades que se dan con el consentimiento
informado que a veces acaba siendo un puro
tramite. También cabe destacar la importancia
de las voluntades anticipadas como forma de
dar el consentimiento y tomar decisiones de
forma anticipada en primera persona, voluntades
que ademas liberan a la familia de decisiones
muy complejas en ocasiones si la persona no ha
manifestado su voluntad y en aquel momento
no esta en disposicidon de hacerlo. Es importante
especificamente tener en cuenta la posibilidad de
voluntades anticipadas en psiquiatria para casos que
no son precisamente por enfermedades terminales
sino para situaciones que se dan en el momento
que la persona no esta en condiciones de expresar
su voluntad, aunque esté relativamente consciente.
En este caso pueden darse no sélo para rechazar
tratamientos como por ejemplo el electroshock sino
para proponer los que si que se esta dispuesto a
recibir (Ramos & Roman, 2014).

La recientemente aprobada ley orgdanica 3/2021
de regulacidén de la eutanasia situa también a los
profesionales del trabajo social en la necesidad
de acompafar a las personas en una decision
especialmente compleja como es el deseo de
morir para dejar de sufrir. Existian ya antes de la
aprobacion de la ley, importantes debates y trabajos
defendiendo la eutanasia como derecho unipersonal
a decidir sobre la propia muerte (Busquets y Arnau,
2017; Ruiz, 2010). A partir de la aprobaciéon de la
ley, las trabajadoras sociales también han de estar
especialmente receptivas a esta decision (y también
antes, aunque carecian de la cobertura legal para dar
apoyo a la persona). El articulo 4.3 de la ley establece
que siempre deben garantizarse los medios y
recursos de apoyo, materiales y humanos, incluidas
las medidas de accesibilidad y disefio universales y
los ajustes razonables que resulten precisos para que
las personas solicitantes de la prestacion de ayuda
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para morir reciban la informacién, formen y expresen
su voluntad, otorguen su consentimiento y se
comuniquen e interactlen con el entorno, de modo
libre, a fin de que su decision sea individual, madura
Yy genuina, sin intromisiones, injerencias o influencias
indebidas. También asegurarse que no se toman por
carencia de medios de subsistencia o incluso de
vivienda. Se establece también que se adoptaran
las medidas pertinentes para proporcionar acceso a
las personas con discapacidad al apoyo que pueden
necesitar en el gjercicio de los derechos que tienen
reconocidos en el ordenamiento juridico.

En estas situaciones también se estan dando
algunas dificultades debido a que alguna persona le
ha manifestado a la TS que inicia el tramite pero que
no quiere decir nada a la familia. La ley contempla
gue es una decisiéon auténoma y que siempre debe
preservarse la confidencialidad de la decision si asi
lo requiere la persona solicitante. Debe destacarse
que el Tribunal Constitucional que la aprobd
definitivamente en marzo del 2023, determind
gue no es anticonstitucional y a su vez catalogd la
eutanasia como derecho de autodeterminacion.

Como conclusidn, se puede considerar que esta
suficientemente definido y claro que en trabajo
social se tiene un importante papel para garantizar
gue se respete el derecho de las personas a tomar
sus propias decisiones y es mas, que desde el trabajo
social se debe favorecer que se sientan seguras y
capacitadas para tomarlas.
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