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Dignidad y autodeterminacién fisica como fundamento del
estatuto del paciente

Yolanda Gémez Sinchez!

Resumen: Este trabajo contiene una reflexién sobre el estatuto del paciente. Tanto el Derecho de los
Estados como el Derecho internacional y supranacional han respondido a los cambios operados en
el ambito de ciencias de la salud, incorporando normas especificas en relacién con los derechos de las
personas. Se analizan los conceptos de dignidad y libertad individual como fundamentos necesarios
del estatuto del paciente y se defiende que la libertad de la persona se manifiesta en el dmbito biomé-
dico a través de un nuevo derecho: el derecho de autodeterminacién fisica, que define un dmbito de
agere licere, un haz de facultades, de libertad decisoria, que debe estar protegida por el Derecho, y que
permite a la persona decidir, optar o seleccionar qué hacer o no hacer respecto de aquellas cuestiones
y situaciones que afecten su realidad fisica, su sustrato corporal. Complementariamente, se explica la
posicién transversal del principio de igualdad en la interpretacién y aplicacién de los derechos inclui-
dos en el estatuto del paciente.

Palabras clave: bioderecho, biomedicina, ciencias de la salud, libertad individual, derechos del pa-
ciente

Dignity and physical self determination as basis of patient status

Abstract: This study reflects on patient status. Both States Laws and international and supranational
laws have respond to changes operated in health sciences, incorporating specific norms related to hu-
man rights. Dignity and individual freedom concepts are analyzed as necessary basis for patient status
and personal freedom manifested in the field of biomedicine is defended by a new right: the right to
physical self determination, which defines the field to improve decision making faculties, protected
by law and that allows the person to decide, choose and select what to do or not to do with respect to
questions and situations that affect his/her physical reality, his/her corporeity.

Key words: biolaw, biomedicine, health sciences, individual freedom, patient rights
Dignidade e autodeterminagao fisica como fundamento do estatuto do paciente

Resumo: Este trabalho contém uma reflexao sobre o estatuto do paciente. Tanto o Direito dos Estados
como o Direito internacional e supranacional tém respondido aos cAmbios operados no dmbito das
ciéncias da satide, incorporando normas especificas em relagao aos direitos das pessoas. Sao analisados
os conceitos de dignidade e liberdade individual como fundamentos necessirios do estatuto do paci-
ente e se defende que a liberdade da pessoa se manifesta no 4mbito biomédico através de um novo di-
reito: o direito de autodeterminagao fisica, que define um ambito de agir livre, um feixe de faculdades,
de liberdade deciséria, que deve estar protegida pelo Direito, e que permite a pessoa decidir, optar ou
selecionar o que fazer ou nao fazer a respeito daquelas questoes e situagdes que afetam sua realidade
fisica, seu substrato corporal. Complementariamente, se explica a posi¢io transversal do principio de
igualdade na interpretagio e aplicagio dos direitos incluidos no estatuto do paciente.

Palavras-chave: biodireito, biomedicina, ciéncias da satde, liberdade individual, direitos do paciente
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El estatuto del paciente: aproximacién concep-

tual

El 4mbito de la salud y de la asistencia sanitaria
ha tenido un desarrollo exponencial en las dlti-
mas décadas, cambio al que no han sido ajenas
las profundas transformaciones biotecnoldgicas
en general y biosanitarias en particular. Los or-
denamientos juridicos, tanto nacionales como
internacionales y supranacionales, han respon-
dido a estos cambios incorporando normas es-
pecificas para regular las relaciones en el dmbito
de las denominadas “ciencias de la salud”, con
especial atencién a los derechos de las personas.
Se partié de un marco normativo pricticamente
inexistente: las escasas normas que algunos Esta-
dos reconocian aportaban soluciones parciales vy,
en la mayoria de los casos, insatisfactorias ante los
nuevos problemas y las nuevas demandas de una
sociedad sorprendida por un alud de novedosas
manifestaciones biosanitarias. Hoy la situacién
es muy diferente, aunque la realidad es profun-
damente desigual en los diferentes paises. Los
paises de la Unién Europea —principal referencia
geogréfica de estas pdginas— han consolidado en
las dltimas décadas un conjunto normativo sobre
aplicaciones biomédicas y asistenciales y sobre in-
vestigacién y experimentacion. Este cuerpo nor-
mativo es homogéneo sélo en parte; si lo es en
las normas vinculantes de la Unién Europea pero
no en otros aspectos que quedan a la discrecio-
nalidad legislativa de los Estados Miembros. De
una u otra forma, puede afirmarse que existe actu-
almente un bioderecho(7), que podemos definir
como un conjunto de normas de cualquier natu-
raleza, jerarquia, competencia y procedencia rela-
tivas a la vida y a las condiciones de desenvolvim-
iento de la misma. Podemos, ademds, diferenciar
entre un bioderecho de produccién interna (de
los diferentes Estados) y uno internacional(2), del
cual existen ya importantes manifestaciones (en-
tre otras, el Convenio de Derechos Humanos y
Biomedicina del Consejo de Europa, de 1997, y
las tres Declaraciones aprobadas por la UNESCO
en 1998, 2003 y 2005).

En la emergencia y consolidacién de un cuerpo

normativo relativo a la vida y a la proteccién de
la salud ha tenido una influencia relevante el pro-
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gresivo reconocimiento de la libertad del sujeto
en orden a adoptar auténomamente las decisiones
que afecten su salud, integridad fisica y bienestar
personal. Este progresivo reconocimiento y valor-
acién de la libertad individual ha hecho variar el
punto de equilibrio de la construccién juridica,
pero también de la reflexién bioética.

En un contexto de pluralidad juridica, social,
cultural e incluso religiosa, comdn a un gran
nimero de sociedades actuales, resulta especial-
mente relevante definir los principios y derechos
que asisten a los pacientes, de forma que Esta-
dos con muy diferentes sistemas juridicos puedan
regular problemas de importancia y trascendencia
para la vida humana, y consolidar un estdndar
minimo de proteccién de la dignidad, libertad e
igualdad del ser humano en todo el mundo. La
valoracién de la libertad personal en el campo
biomédico ha transformado profundamente las
relaciones médico-paciente y, también, la relacién
del paciente con los poderes publicos que asumen
la obligacién de proteger la salud de los ciudada-
nos. Estos cambios han dado origen a un estatuto
del paciente (conjunto de principios, derechos
y deberes del paciente), cada dia mds nitidam-
ente reconocido y aceptado, tanto en el dmbito
de los Estados nacionales como en el de las mds
relevantes organizaciones internacionales, en los
cuales tratados, convenios y otros documentos se
refieren a esta materia.

El reconocimiento del derecho a la proteccién de
la salud fue, quizés, el germen para la articulacién
de un estatuto del paciente, y constituye el ejem-
plo paradigmdtico de reconocimiento universal
de un derecho biomédico(3). La Organizacién
Mundial de la Salud (OMS) proclama que el
“goce del grado mdximo de salud que se pueda
lograr es uno de los derechos fundamentales de
todo ser humano, sin distincién de raza, religion,
ideologia politica o condicién econémica o so-
cial”, y en 1994 define principios y estrategias que
permitan promover los derechos de los pacientes,
en un contexto de reformas sanitarias en muchos
paises europeos y de cambios y avances biotec-
noldgicos.

El articulo 12 del Pacto Internacional de Dere-



chos Econdmicos, Sociales y Culturales de 1966
reconoce el derecho de toda persona al disfrute
del mds alto nivel posible de salud fisica y men-
tal; también, la Convencidén sobre la Eliminacién
de todas las Formas de Discriminacién contra la
Mujer, de 1979, y la Convencién sobre los Dere-
chos del Nino, de 1989, se ocupan de la protec-
cién de la salud. Resulta igualmente obligado
citar en este punto los trabajos de la UNESCOy,
en especial, la aprobacién de sus tres Declaracio-
nes sobre aspectos relativos a la Biomedicina y los
Derechos Humanos: la Declaracién Universal so-
bre el Genoma y los Derechos Humanos en 1997,
la Declaracién Internacional de Datos Genéticos
Humanos en 2003, y la Declaracién Universal de
Bioética y Derechos Humanos en 2005.

En el dmbito regional europeo encontramos
igualmente ejemplos significativos de esta protec-
cién. La Carta Social Europea, de 1961, declara
que toda “persona tiene derecho a beneficiarse de
cuantas medidas le permitan gozar del mejor es-
tado de salud que pueda alcanzar” y su articulo 11
proclama el derecho a la proteccién de la salud.
Pero dentro de los trabajos del Consejo de Eu-
ropa es especialmente significativo citar el Con-
venio sobre Biomedicina y Derechos Humanos y
sus Protocolos Adicionales sobre Prohibicién de
Clonacién Humana, Trasplantes de Organos y
Tejidos de Origen Humano, y sobre Investigacién
Biomédica. Todo ello resulta en la consolidacién
de lo que hemos denominado “bioderecho inter-
nacional”. El Consejo de Europa ha promovido
especificamente la participacién de los pacientes
en el dmbito sanitario a través de la Recomen-
dacién R(2000)5 de 24 de febrero, para el desar-
rollo de instituciones a favor de la participacién
de los ciudadanos y pacientes en el proceso de
toma de decisiones que afecta a la asistencia sani-
taria.

En el dmbito supranacional, la Unién Europea ha
incrementado notablemente sus actuaciones en la
proteccion de la salud y los derechos del paciente,
aprobando un nimero importante de documen-
tos, aunque de diferente naturaleza juridica, sobre
estos aspectos. Como es conocido, la Carta de
Derechos Fundamentales de la Unién Europea ha
entrado finalmente en vigor el 1 de diciembre de
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2009, junto con las reformas introducidas por el
tratado de Lisboa. El contenido de la Carta, que
vincula a las instituciones de la Unién Europea y
a los Estados Miembros cuando apliquen el Dere-
cho de la Unién Europea, incluye un importante
articulo 3 bajo el rétulo “Derecho a la integridad
de la persona’, en el que, en su apartado 2, se
explicita el derecho a la integridad respecto de las
aplicaciones biomédicas y se consagra el consen-
timiento libre e informado; la prohibicién de las
précticas eugenésicas; la prohibicién de que el cu-
erpo humano o partes del mismo en cuanto tales
se conviertan en objeto de lucro, y la prohibicién
de la clonacién reproductora de seres humanos.
Ademds, el articulo 35 de la Carta reconoce ex-
presamente el derecho a la proteccién de la salud,
declarando que “toda persona tiene derecho a la
prevencién sanitaria y a beneficiarse de la aten-
cién sanitaria en las condiciones establecidas
por las legislaciones y practicas nacionales. Al
definirse y ejecutarse todas las politicas y acciones
de la Unién, se garantizard un alto nivel de pro-
teccion de la salud humana”. Aunque cada Estado
Miembro define sus propias politicas sanitarias,
hay determinados valores comunes para toda la
Unién Europea, entre los que se encuentra el
derecho de todos a una sanidad publica de alto
nivel y el acceso equitativo a una asistencia sani-
taria de calidad.

Por su parte, el Protocolo Adicional a la Con-
vencién Americana sobre Derechos Humanos
en materia de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales (Protocolo de San Salvador), de 1988,
reconoce en su articulo 10.1 que toda persona
tiene derecho a la salud, entendida como el dis-
frute del mds alto nivel de bienestar fisico, mental
y social, y exige a los Estados la adopcién de me-
didas especificas para hacer efectivo este derecho.

Partiendo de este primordial derecho a la protec-
cién de la salud, el estatuto del paciente ha ex-
tendido su dmbito y ha incluido otros derechos
igualmente relevantes para la persona. Iniciativas
de diferente naturaleza se han centrado en la pro-
mocién de los derechos de los pacientes. Asi, por
ejemplo, la Declaracién sobre los Derechos del
Paciente de la Asociacién Médica Mundial (Lis-
boa, 1981); la Carta Europea de los Derechos de
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los Pacientes de noviembre de 2002, de promo-
cién ciudadana. En Espana, dos Comunidades
Auténomas han adoptado sendas declaraciones
de derechos del paciente: la Carta de Derechos y
Deberes de los pacientes y Usuarios del Sistema
Sanitario de la Comunidad de Madrid, y la Carta
de Derechos de los Ciudadanos en relacién con la
Salud y la Atencién Sanitaria de Catalufia.

Contenido del estatuto del paciente ;nuevo
contenido o nuevos derechos?

En diferentes Estados, la condicién de paciente
afecta a précticamente toda la poblacién, en la me-
dida en que los servicios de salud incluyen no sélo
el tratamiento de las enfermedades, sino también
la prevencién e incluso el tratamiento demandado
por la poblacién en cuestiones no estrictamente
patolégicas, pero si de mejor condicién o calidad
de vida; por el contrario, en otros muchos paises
no estd garantizada la asistencia mds esencial ni
cubiertas las necesidades bdsicas de la poblacién
en esta materia. Consecuencia de este contraste
es la dificultad para fijar un dnico contenido del
estatuto del paciente, pero si es posible determi-
nar aquellos derechos sin cuyo reconocimiento no
podria hablarse propiamente de la existencia de
un estatuto del paciente. En este articulo se de-
fiende la tesis de que ese contenido bdsico indis-
ponible consiste en el reconocimiento de la dig-
nidad, la autodeterminacién fisica y la igualdad
como principio transversal.

En este contexto, se ha defendido que los dere-
chos comprendidos en este estatuto del paciente
no son nuevos ni singulares, sino instrumentos
para garantizar derechos y libertades generales
reconocidos a la persona en cada ordenamiento,
lo que, en mi opinidn, equivale a defender que
no hay un estatuto propio de derechos del paci-
ente sino la aplicacién general de los derechos y
libertades reconocidos en el Estado en cuestidn.
Por el contrario, en este trabajo se argumenta la
existencia de un estatuto del paciente integrado
por principios, derechos y deberes —algunos ob-
viamente comunes a toda la ciudadanfa (derecho
a la integridad fisica, derechos a la vida, entre
otros)—, pero también otros singulares y, ademds,
en un doble sentido. De una parte, algunos dere-
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chos biomédicos son redefinidos(4), es decir, son
ya reconocidos y regulados anteriormente, pero
han modificado su contenido esencial como con-
secuencia de la incidencia en ellos de los avances
biomédicos y de las consiguientes demandas de
los ciudadanos (tal es el caso del cldsico derecho
a la intimidad, que ahora debe ser interpretado,
entre otros muchos aspectos, en relacién con la
realizacion de pruebas genéticas); de otra parte,
este estatuto tiene también derechos nuevos (a la
identidad genética, de autodeterminacién fisica,
de autodeterminacién informativa, a no saber, a
rehusar el tratamiento, por ejemplo) que tienen
su causa en la proteccién de la salud y la asistencia
sanitaria, y en la participacién de la persona en
otros procesos biomédicos, como la investigacién
o los ensayos clinicos. Negar que el estatuto del
paciente contenga nuevos derechos y ofrezca una
nueva interpretacién a otros varios serfa dejar sin
respuesta un elevado nimero de reivindicaciones
de los ciudadanos. Los derechos surgen ante de-
mandas de tutela de las personas y su fin no debe
ser otro que procurar tal proteccién.

No obstante, ademds, este estatuto del paciente se
fundamenta en valores y principios cuya virtuali-
dad es permitir delimitar los diferentes derechos y
deberes de la persona, y también las obligaciones
que los poderes ptblicos asumen en el dmbito de
la proteccién de la salud y de la asistencia sani-
taria. Detectar y analizar los principios y/o dere-
chos que fundamentan este estatuto del paciente
no es s6lo una tarea académica, sino que posee
una trascendencia practica en la medida en que
sirve de pardmetro para el legislador, de criterio
interpretativo para los tribunales y de pauta ori-
entadora en la esfera internacional.

Los principios o derechos que fundamentan el
estatuto del paciente no estdn jerarquizados,
aunque si puede afirmarse que unos son primari-
os en el sentido de constituir un requisito sine qua
non para la existencia de otros. Asi, por ejemplo,
el principio que consagra la necesidad de obtener
consentimiento informado del afectado trae su
causa en el reconocimiento de la libertad personal.
En similar sentido, el reconocimiento de la igual-
dad y la prohibicién de discriminacién tienen su
fundamento en la dignidad de la persona. Los



principios o derechos primarios, en tanto, consti-
tuyen el fundamento de un conjunto normativo
(en este caso, del estatuto del paciente), deben
tender a su optimizacidn, es decir, a su realizacién
en la mayor medida posible, y ser objeto de una
interpretacion integradora en la que ninguno de
ellos elimine a algtin otro y en la que su alcance y
definicién resulte arménica en el contexto general
del propio documento.

Dignidad y libertad: el fundamento primario
del estatuto del paciente

Como se ha dicho en el epigrafe precedente, el
estatuto del paciente retne un conjunto de prin-
cipios y derechos de diferente naturaleza. Como
igualmente se ha expuesto, este estatuto tiene un
fundamento propio. A continuacién se defiende
que dicho fundamento consiste en el recono-
cimiento de la dignidad y la autodeterminacién
fisica como elementos primarios de este estatuto,
e interpretados integradamente, de manera que es
esta interpretacién conjunta de ambos la que sirve
de base a dicho estatuto. La igualdad coadyuva a
esta fundamentaciéon como principio transversal.

Si los conceptos de dignidad y libertad estdn, en
todo caso, estrechamente vinculados, tal vincu-
lacién es mucho mds intensa en el dmbito de la
biomedicina(5-7). Una correcta interpretacién
integrada de ambos avala la tesis de la indisponib-
ilidad de la persona, la cual no estd sujeta a la dis-
crecionalidad del Estado ni de la sociedad, ni sus
derechos pueden ceder ante pretendidos intere-
ses de aquél o de ésta. La dignidad intrinseca y
la libertad de la persona determinan que deba ser
reconocida como sujeto y no como objeto de los
acontecimientos y las situaciones.

El rechazo a la instrumentalizacién de las perso-
nas estd permitiendo delimitar 4mbitos positivos
de proteccién, dmbitos de inmunidad, tanto en
el dmbito internacional como en el de los or-
denamientos nacionales. Ello es especialmente
evidente en relacién con el espacio de la biomed-
icina, en el cual el principio de no instrumental-
izacién ha sido consagrado en tratados y declara-
ciones internaciones y ha tenido reflejo también
en la legislacién de desarrollo de algunos paises.
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El Tribunal Constitucional espanol ha confir-
mado esta interpretacion de la dignidad en abun-
dante jurisprudencia, en la que ha confirmado
su cardcter troncal respecto de los demds dere-
chos y libertades, afirmando que la dignidad es
un “valor espiritual y moral inherente a la per-
sona’ que debe permanecer inalterada cualquiera
sea la situacién en que la persona se encuentre,
constituyendo un minimum invulnerable que
todo estatuto juridico debe asegurar” (Sentencia
53/1985, de 11 de abril). El reconocimiento de la
dignidad humana obliga pues a tratar a todo ser
humano de acuerdo con su propia naturaleza, ya
que éste conserva su dignidad en toda situacién y
cualquiera que fuera la naturaleza de su compor-
tamiento (Sentencial20/1990, de 27 de junio).
“Las desigualdades, las enormes desigualdades
existentes entre los hombres (...) nada suponen
en contra de la igualdad sustancial del género
humano. Todo hombre, por el hecho de setlo, es
titular de unos derechos inalienables inherentes a
su dignidad”(8) que vinculan a todos.

Pero todo lo dicho nada significa si la dignidad
no queda vinculada a la libertad de la persona,
a su derecho a decidir sobre sus opciones vitales,
sobre su propia realidad y sobre su vida. La rel-
acién entre dignidad y libertad permite, ademds,
la integracién de dos posiciones doctrinales que,
aunque aparentemente contradictorias, no repre-
sentan sino los aspectos “subjetivo” y “objetivo” de
la dignidad. Me refiero a la distincién entre dig-
nidad como facultad (dignity as empowerment) y
dignidad como limite (dignity as constraint)(2).
La primera representa el aspecto subjetivo de la
dignidad y reconoce al sujeto la capacidad para
actuar y conformar su propia realidad en razén
de sus principios y opciones vitales; la segunda,
el aspecto objetivo, del que derivan dos tipos de
limites: por un lado, aquéllos que los Estados no
pueden sobrepasar ni vulnerar por razén ni cir-
cunstancia alguna, que convierten a la dignidad
en un derecho inderogable, permanente, y obli-
gan al poder politico a respetarla cualquiera sea
la circunstancia politica; por otro, se constituyen
también en limites a la propia facultad del sujeto
para decidir. En este caso, los limites, siempre ex-
cepcionales, responderdn exclusivamente a la tu-
tela de principios y bienes generales (tal serfa el
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caso, por ejemplo, de la salud y seguridad puabli-
cas, y de la proteccién de los menores y de los
discapacitados).

Asi pues, la dignidad es un concepto pluridimen-
sional. Su definicién, alcance y posicién juridica
varfan de unos Estados nacionales a otros y pre-
senta también dimensiones diversas en el Dere-
cho Internacional y en de la Unién Europea,
pero el elemento que atina esta diversidad es el
reconocimiento de la especifica naturaleza de la
persona merecedora, en todo caso y circunstan-
cia, de respeto y tutela. Una interpretacion cor-
recta del concepto de dignidad puede permitir
completar el alcance de un derecho o facilitar su
interpretacion. La Carta de Derechos Fundamen-
tales de la Unién Europea ha agrupado los dere-
chos regulados en los articulos 1 a 5 (derecho a la
vida, derecho a la integridad fisica, prohibicién de
tortura, derechos biomédicos, entre otros) bajo el
titulo “Dignidad”, explicitando la capacidad rela-
cional de este concepto. Este cardcter o dimen-
sién relacional de la dignidad se proyecta también
en la interpretacién y aplicacién de los derechos
y sirve de criterio para los pronunciamientos ju-
risdiccionales en el ordenamiento de produccién
interna. De igual manera, en el dmbito interna-
cional la dignidad se concreta en numerosos prin-
cipios y derechos que permiten que se manifieste
con mayor intensidad y amplitud.

Con todo, y como ya se ha senalado, la vincu-
lacién de la dignidad con la libertad personal es
especialmente intensa y trascendente en el dm-
bito de la biomedicina y la biotecnologfa. Esta
libertad de decisién de la persona, en un con-
texto de reconocimiento y tutela de su dignidad,
se manifiesta en un derecho nuevo, el “derecho
de autodeterminacidn fisica”(9), cuya existencia
vengo defendiendo desde hace ya mds de una
década(10) y que, progresivamente, va tomando
cuerpo en diferentes textos legales e instrumentos
internacionales. Este derecho define un dmbito de
agere licere, un haz de facultades, de libertad deci-
soria protegida por el ordenamiento, que permite
a la persona decidir, optar o seleccionar qué hacer
o no hacer respecto de todas aquellas cuestiones
y situaciones que afecten a su realidad fisica, a su
sustrato corporal. La autodeterminacién fisica es
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el poder de cada persona para decidir sobre su
propia vida —sus valores— y dirigir su destino.

Sin embargo, sabemos que, en el dmbito de la
asistencia sanitaria, las aplicaciones biomédicas
y la investigacion, la libertad de la persona —su
derecho de autodeterminacién fisica— no siem-
pre puede ser ejercida pacificamente. Los siempre
escasos recursos publicos, junto con otros facto-
res culturales, econédmicos, sociales o incluso re-
ligiosos, hacen que la libertad individual sea to-
davia hoy un principio —un derecho en muchos
paises— que aun estando reconocido formal-
mente posee una convulsa y desigual aplicacién
préctica. Ello, no obstante, confirma la necesidad
de que quede expresamente reconocido en los
documentos que aborden problemas biomédicos
y de promover su aplicacién en las practicas clini-
cas y de investigacion.

De igual manera que los ordenamientos juridicos
incorporaron sucesivamente distintos derechos
para tutelar dmbitos concretos de libertad indi-
vidual (libertad de asociacién, de ensefianza, de
religion, por ejemplo), asi el derecho de autode-
terminacién fisica permite la garantia de la liber-
tad personal, de la autonomia del sujeto, respecto
de todos aquellos actos en los que pueda quedar
comprometida su realidad fisica.

El Tribunal Constitucional espafiol ha reconocido
la existencia de un dmbito de autodeterminacién
de la persona que se proyecta sobre sus opciones
e intereses personales, y ha confirmado que existe
una esfera de libertad de decisién que no coin-
cide con los dmbitos de libertad consagrados en
las concretas libertades constitucionales (libertad
de religidn, de expresién, etc.). En su Sentencia
53/1985 de 11 de abril, que resolvié el recurso
de inconstitucionalidad contra la despenalizacién
de ciertos supuestos de aborto en Espana, el Tri-
bunal Constitucional estimé que existe un dere-
cho de autodeterminacion, “...es decir, capacidad
de autodeterminacién consciente y responsable
de la propia vida”, lo cual “afecta el derecho al
libre desarrollo de la personalidad”, consagrado
en el articulo 10.1 de la Constitucién espafola.
También, en su Sentencia 98/1986 de 10 de julio
sobre derechos del internado en centros peniten-



ciarios, el Tribunal Constitucional sefalé que la
“privacién de libertad no debe impedir u obstacu-
lizar la autodeterminacién de conductas licitas y
que éstas no pueden quedar sustraidas a la protec-
cién de la libertad que la Constitucién otorga”.

De manera quizds mds nitida, en su Sentencia
154/2002 el Tribunal Constitucional confirmé
la existencia de un dmbito de autodeterminacién
fisica, al resolver un recurso de amparo interpues-
to por los padres de un menor, condenados pe-
nalmente como responsables del fallecimiento de
su hijo, al negarse ellos mismos y no convencer al
menor para recibir una transfusién de sangre, por
ser toda la familia, incluido el menor, Testigos de
Jehovd, grupo religioso que, como es conocido,
rechaza las transfusiones de sangre. El Alto Tri-
bunal confirmo con nitidez el derecho de auto-
determinacidn fisica del menor. Establecié que la
decisién del menor fue adoptada en ejercicio de
un “derecho de autodeterminacién que tiene por
objeto —afirmé el Tribunal— el propio sustrato
corporal —como distinto del derecho a la salud o
a la vida— y que se traduce en el marco constitu-
cional como un derecho fundamental a la integ-
ridad fisica (art. 15 CE). M4s all4 de las razones
religiosas que motivaban la oposicién del menor,
y sin perjuicio de su especial trascendencia, cobra
especial interés —sigue afirmando el Tribunal—
“el hecho de que, al oponerse el menor a la injer-
encia ajena sobre su propio cuerpo, estaba ejerci-
tando un derecho de autodeterminacién” sobre su
propia realidad corporal.

El derecho de toda persona a su autodetermi-
nacién fisica se manifiesta en el dmbito biomédi-
co y biotecnolégico cada vez con mayor nitidez,
permitiendo al sujeto adoptar las decisiones que
considera pertinentes en relacién con un trata-
miento médico o una opcién sanitaria concretos,
y también negarse a recibir un tratamiento de-
terminado asumiendo las consecuencias que esta
decisién pudiera ocasionar, incluido el riesgo de
fallecimiento.

Por otro lado, el Derecho Internacional de los
Derechos Humanos y los documentos sobre bio-
medicina y bioética han contribuido a la consoli-
dacién de un corpus sobre la libertad personal y el
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derecho ala integridad fisica en relacién con las ac-
tuaciones biomédicas, si bien es cierto que la con-
figuracién asumida en los textos internacionales
suele circunscribirse al reconocimiento de la au-
tonomia del paciente para adoptar o intervenir en
una decisién concreta en la que esté directamente
afectado. Son muchas las diferencias conceptuales
entre esta autonomia parcial y limitada al caso
concreto, que en la préctica se ha convertido en
“un deber de ser consultado” y que se articula for-
malmente a través del consentimiento informado,
y el haz de facultades que encierra el derecho de
autodeterminacién fisica como derecho publico
subjetivo. Este Gltimo comprende una esfera de
libertad, de autodeterminacion, de agere licere a
favor del sujeto, que le permite no sélo aceptar
o rechazar una determinada situacién o accién,
sino que le facultad para configurar libremente
esa esfera de autonomia, sin intromisiones del Es-
tado ni de terceros, y sin mds limites que los que
puedan atribuirse a otros derechos subjetivos o se
deriven del propio sistema constitucional, legal
o internacional de derechos. El Convenio sobre
Biomedicina y Derechos Humanos reconoce la
autodeterminacin fisica respecto de tratamientos
e investigaciones de toda persona que no tenga re-
stringida su capacidad (para cuyos casos establece
reglas especiales), requiriendo el consentimiento
del afectado para cualquier intervencién en el dm-
bito de la sanidad, que debe haber sido debida
y previamente informada, aunque en mi opinién
y en la linea seguida por otros documentos in-
ternacionales no alcanza a reconocer un derecho
publico subjetivo a la autodeterminacién fisica.

Como todo derecho de libertad, el derecho de
autodeterminacién fisica requiere que el sujeto se
encuentre en el pleno ejercicio de sus facultades,
de modo que pueda emitir un pronunciamiento
con todas las garantias para él mismo y para ter-
ceros (muy en especial para los distintos opera-
dores biomédicos que deben participar en estos
actos). Es necesario, igualmente, que la mani-
festacién de voluntad se realice sin coacciones
ni amenazas, ni en situacién personal, familiar o
social que pudiera interferir decisivamente en la
voluntad del sujeto. Para garantizar estos requisi-
tos, el Derecho puede exigir que este tipo de deci-
siones retinan condiciones excepcionales en razén
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de la también excepcional materia sobre la que
versan. Tanto las legislaciones nacionales como
los textos internacionales® recogen la necesidad
de articular medidas concretas, medidas de tutela,
para los casos en los que el sujeto no pueda emitir
una opinién o un consentimiento con todas las
garantias. Por otro lado, y especificamente en el
caso de los menores de edad, no debemos olvidar
que algunos ordenamientos nacionales reconocen
cierta validez a las manifestaciones de voluntad de
los menores con madurez suficiente para emitir
su opinién en un caso concreto y, en general, el
derecho a ser oidos sobre las cuestiones que les
afecten. Por tanto, no cabe excluir sin mds como
sujeto valido del derecho de autodeterminacién
fisica a todos los menores de edad, aunque si es
exigible la articulacién de medidas extraordinarias
de garantia.

En cuanto a las personas incapaces, la exigencia
de similares garantias a las del menor de edad re-
sulta inexcusable. Tema mucho mds complejo es
el de si, también en este caso, deberia atenderse
a la opinién que el incapaz pudiera emitir y la
valoracién de la misma, o debe aceptarse la vol-
untad del representante legal. En estos supuestos,
la relevancia o no de dicha opinién dependerd
del grado de discapacidad que sufra el sujeto,
de la resolucién judicial que en su caso hubiera
declarado dicha incapacidad y, finalmente, de la
decisién judicial, si hubiera necesidad de solven-
tar el conflicto de esta manera. En todo caso, el
principio de proteccién y bienestar de la persona
debe prevalecer sobre cualquier otro criterio que
pudiera aducirse.

El reconocimiento de este derecho permite or-
denar de manera adecuada las relaciones entre el
sujeto y los poderes publicos, pero también entre
aquél y personas, instituciones y grupos con los
que precise relacionarse por cuestiones que afec-
ten a opciones sobre su vida fisica o su salud. Este
derecho entrega al sujeto el poder de decision so-
bre si mismo, lo cual resulta no sélo acorde con
el ejercicio de su derecho a la libertad, sino tam-

2 Entre otros, articulos 6, 7 y 8 del Convenio de Biomedicina y
Derechos Humanos; articulo 5 b) de la Declaracién Universal sobre
el Genoma y los Derechos Humanos; articulo 8 de la Declaracién
Internacional de Datos Genéticos Humanos; articulo 7 de la
Declaracién Universal de Bioética y Derechos Humanos.
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bién con las exigencias de la dignidad que forman
parte del estdndar de derechos reconocidos en
numerosos paises y en el dmbito internacional.
Que todo ello deba realizarse en un contexto de
respeto a los derechos de los demids y a los valores
y principios democrdticos no hace sino confirmar
la tesis de la complementariedad de los derechos
fundamentales y de la interpretacién integrada vy,
en su caso, ponderada que debe presidir su apli-
cacién. Sélo asi podremos avanzar en la garantia
de la libertad personal, lo cual no debe represen-
tar —como en ocasiones se alega para restringir
la autodeterminacién de la persona— insolidari-
dad o ausencia de responsabilidad, de la misma
manera que el libre ejercicio de los demds dere-
chos constitucionales no tiende a la arbitrariedad
y al abuso y, en los casos en los que asi pudiera
suceder, el ordenamiento democrdtico arbitra las
correspondientes medidas de correccién juridica.

Igualdad y no discriminacién: principios
transversales del estatuto del paciente

Seguramente, puede afirmarse que la igualdad es
una reivindicacién presente en un amplio nime-
ro de sociedades y, por ello, el problema de su
incorporacién y regulacién en los ordenamientos
juridicos ha sido también una constante en las or-
ganizaciones sociales. Son abundantes los docu-
mentos internacionales que incluyen la igualdad
—o la prohibicién de discriminacién— en su
texto; tal es el caso del articulo 7 de la Declara-
cién Universal de Derechos Humanos; de los
articulos 3, 14, 23 y 25 del Pacto Internacional
de Derechos Civiles y Politicos, del articulo 2.2
del Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales. O es el eje del propio docu-
mento; tal es el caso de la Convencién Interna-
cional sobre la Eliminacién de todas las formas
de Discriminacién Racial de1965; del Convenio
Ne 111, relativo a la discriminacién en materia de
empleo y ocupaciéon de 1960; de la Convencidén
sobre la eliminacién de todas las formas de dis-
criminacién contra la mujer, de 1979; de la De-
claracién sobre la eliminacién de todas las formas
de intolerancia y discriminacién fundadas en la
religion o las convicciones, de 1981; o de la Con-
vencién sobre los Derechos del Nifo, de 1989.



En el 4mbito europeo destaca el articulo 14 del
Convenio Europeo de Derechos Humanos, que
ha fundamentado una nutrida jurisprudencia del
Tribunal Europeo de Derechos Humanos respec-
to de la igualdad y no discriminacién en relacién
con los derechos del Convenio. El Protocolo N°©
12 sobre prohibicién general de discriminacién,
aprobado por el Consejo de Europa, ha venido a
completar la regulacién de la igualdad en el marco
del Convenio, superando el tradicional cardcter
relacional que posee el mencionado articulo 14.
Por su parte, el Convenio sobre Derechos Huma-
nos y Biomedicina incorpora, en su articulo 19, la
obligacién de respetar los derechos de la persona
“sin discriminacién” alguna.

Es igualmente destacable la evolucién del prin-
cipio de igualdad en el dmbito de la Unién Eu-
ropea, en la cual, partiendo de la igualdad en el
trabajo, se ha consagrado la igualdad formal y
material en muchos otros campos. Muestra de
lo anterior es la amplia y contundente redaccién
de los articulos 20 a 22 de la Carta de Derechos
Fundamentales, expresién, en todo caso, de un
contundente acervo en esta materia.

Tras la defensa que hemos realizado de la digni-
dad y de la autodeterminacién fisica como funda-
mentos de los derechos de los pacientes, pudiera
sorprender que no queden incluidos en esta cat-
egoria la igualdad y la prohibicién de discrimi-
nacién, que pueden parecer merecedores de igual
calificacién que la que hemos otorgado a la digni-

dad y a la libertad.

Ciertamente, la importancia tedrica y préctica
del reconocimiento de los principios de igualdad
y de no discriminacién resulta mds que eviden-
te. La justicia ha estado siempre unida a la idea
de igualdad(71) y, al fin, una y otra expresan la
dignidad de la que toda persona es acreedora. La
singularidad del principio de igualdad radica, sin
embargo, en su cardcter transversal, lo cual sig-
nifica que debe estar presente en todos y cada
uno de los derechos reconocidos a los pacientes;
su relevancia préctica radica no tanto en servir de
fundamento a los derechos de los pacientes, sino
en su necesaria presencia en todos ellos.
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En demasiadas sociedades actuales la igualdad es
un bien escaso, pero el problema de la desigual-
dad y de la discriminacién es todavia mds grave
en relacién con los aspectos biomédicos, ya que
muchos de ellos precisan la aplicacién de recur-
sos econdmicos y resulta muy necesario que los
beneficios de la investigacién y las aplicaciones
biomédicas lleguen por igual a toda la poblacién.
Por este motivo, lo esencial del principio de igual-
dad es su articulacién en todos y cada uno de los
valores, principios y derechos que se reconozcan y
garanticen a las personas, asi como en las politicas

publicas.

La transversalidad de la igualdad a la que venimos
aludiendo no minora en absoluto su valor en el
sistema de proteccion de los derechos humanos
y, especificamente, en la proteccién de los que
podriamos denominar “derechos biomédicos”. La
jurisprudencia constitucional en diversos paises
europeos, siguiendo la estela de la doctrina del
Tribunal Europeo de Derechos Humanos, aplica
la prueba de la razonabilidad para determinar qué
diferencias son compatibles con la igualdad y qué
diferencias, en cambio, resultan contrarias a la
misma. El principio de igualdad exige, pues, que
la diferencia de trato esté objetivamente justifica-
da y que exista proporcionalidad entre la medida
adoptada, el resultado producido y la finalidad
perseguida.

El problema del trato desigual no justificado, de
la discriminacién, es igualmente relevante en el
campo de las aplicaciones biomédicas. El término
“discriminar” significa separar, distinguir o dife-
renciar una cosa de otra; s6lo en su aplicacién
e interpretacion juridica se identifica con “trato
diferente dado a una persona o grupo por moti-
vos de raza, religién, condicién social o personal
o sexo”. La discriminacién viene siendo definida,
pues, en el dmbito juridico, como sinénimo de
trato desigual desfavorable carente de justifi-
cacién razonable y prohibido por el Derecho.
Cabe entonces que un trato “diferente” no re-
sulte contrario a la igualdad y, por tanto, no sea
discriminatorio. El concepto de razonabilidad,
identificable en cada caso, permite tolerar la dife-
renciacién y la justifica. La construccién teérica
del pardmetro de “diferenciacién razonable” no es
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tarea fdcil ni para el legislador (nacional, interna-  do y, al contrario, en la equiparacién de otras que
cional y supranacional) ni para el juez, pero ha histéricamente venfan recibiendo un trato nitida-
permitido avanzar en la tutela de muy diferentes mente discriminatorio.

situaciones que requerfan cierto trato diferencia-
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