DERECHOS  LIBERALES, DERECHOS DEMOCRATICOS. I
¢, COMPROMISO ETICO O LIBRE ELECCION?*

1. Las declaraciones, los proyectos y sus filosofias.

Son muchos los documentos (declaraciones, manifiestos, proyectos,
leyes...) que en los ultimos afos abordan los derechos del paciente y, en
particular, el paradigmatico DPCI. Entre los de rango europeo, por los que
comenzamos, sin duda son relevantes la Declaracion para la promocion
de los derechos de los pacientes en Europa (1994), el Convenio de
Oviedo (1997), la Declaracion de Laeken (2001), la Carta de Derechos
Fundamentales de la Union Europea (2007) y el Dictamen del CESE
sobre ‘los derechos del paciente” (2008). No son los Unicos, ni mucho
menos; pero son los que en las ultimas décadas han inspirado buena
parte de las normas, de distinto rango, dictadas por los Estados europeos
con ese objetivo de fijar los derechos del paciente bajo el argumento de

profundizacion de la democracia’.

En el fondo, todos estos textos responden a una logica y una ontologia,
gue ya forma parte de la argumentacion moral de nuestra cultura, y que
no so6lo no es cuestionada, sino que ha llegado a parecer incuestionable.
Como diria Wittgenstein, podemos cuestionarnos el camino, pero no los
limites del camino; para ello tendriamos que salirnos del mismo. Pero mi
pregunta es: bien ¢y por qué no salirnos? Y esta otra: ¢ quién ha decidido
gue sea ése nuestro camino? Por poco que nos paremos a reflexionar
nos invadird la sospecha de que no lo hemos elegido, sino que nos lo han
dado muy hecho y bien apafadito. Por tanto, para quienes piensen que lo

! publicado en J. M. Bermudo (Coord.), Derechos, Libertades, Emancipacién. Barcelona, Horsori,
2010, 93-126.

2 Un texto de referencia es el “Convenio sobre los derechos humanos y la Biomedicina”,
aprobado y suscrito por representantes de 20 paises, miembros del Consejo de Europa, en una
reunién celebrada en Oviedo, el 4 de abril de 1997. En el Capitulo Il, Articulo 5, se aborda el
tema del consentimiento en los siguientes términos: “No podra llevarse a cabo intervencién alguna
en una persona - en materia de salud- sin su consentimiento informado y libre. Dicha persona
debera ser informada antes, y de manera adecuada, sobre el objetivo y naturaleza de la
intervencion, asi como de sus consecuencias y riesgos. Podra revocar el consentimiento en
todo momento y con plena libertad”. (Ref. Convenio sobre los derechos humanos y la biomedicina
(Bioética & Debat, 5, afio Il. Instituto Borja de Bioética, de Barcelona).



propio de la filosofia es combatir siempre la tendencia natural a creer, y
especialmente revelarse contra aquellas creencias que aspiran a controlar
lo todo y a todos, vale la pena aqui también salirse del camino, situarse
fuera de ese juego de lenguaje que nos condena a reproducir la l6gica de
la argumentacion compartida que, como los ejércitos victoriosos,

encuentra en su éxito (su expansion) evidencias para su legitimacion.

Comencemos, pues, por desvelar y describir esta l6gica activa
omnipresente en todos los textos legales y paralegales, y también en los
discursos publicos. La matriz de la misma puede esquematizarse en una
serie de pasos o0 momentos que, de forma ritual, siguen con gran fidelidad
todos los textos. Este seria su esquema: primero, habitualmente en el
preambulo o prolegbmenos, suelen justificar la propuesta del texto
echando mano de dos argumentos, con énfasis muy desigual: la defensa
o proteccion del individuo y la cohesidon democratica europea; segundo,
ensalzan de forma rotunda, como pilar de la argumentacion, la dignidad
humana como bien supremo del hombre; tercero, reafirman de forma
topica el poco cuestionable derecho a la informacién del paciente; en fin,
cuarto, fundan el derecho al consentimiento informado como exigencia de
la dignidad y corolario del derecho a la informacion. En esta légica, la
clave estd en la dignidad humana, que se afirma como derecho
fundamental, cosa razonable, pero cuyo contenido no se describe ni se
contextualiza su sentido; de esta forma la dignidad se postula como valor
prepolitico, como derecho predemocratico, y funda un DPCI sin aliento
democrético alguno. También se juega, aunque con menos presencia,
con la asociacion entre el derecho a la in formacion y la practica
democratica; ciertamente, la informacion es una condicion de posibilidad
de la democracia, un derecho parademocratico, de ahi que,
convenientemente descontextualizado, pueda presentarse el DPCI como
algo intrinseco a la democracia. Veamos esta logica en algunos de los

textos.

¢Y qué hay bajo esa logica perversa que acaba reduciendo la dignidad
humana a libre eleccion y la vida buena a la satisfaccion de las

preferencias? ¢ Cual es el contenido ontolégico que subyace a la misma?



A mi entender, y aunque sea decirlo de un modo un tanto simplista, en el
fondo subyace la antropologia del individualismo posesivo, la idea del
hombre propietario de si mismo, de su cuerpo y de su alma. Y que, desde
ese ser propietario, y desde el derecho liberal mas sublime, el derecho del
autor a su obra, que para nosotros no es ya un valor absoluto, sino algo
mas, un modo de ser, se declara que cualquier relacion con los demas,
cualquier compromiso con la sociedad, es una transaccion, un contrato

libre y consentido.

Claro esta, y aqui aparece la confusion ya sefialada como constante
entre liberalismo y paternalismo procedente de otras tradiciones
culturales, en buena logica ese derecho del autor a su obra deberia llevar
a transacciones sin mas limites que el libre consentimiento; pero tal
consecuencia repugna a la conciencia comun, con zurcidos de otros
elementos axiologicos y culturales no liberales. Se recurre unas veces a
argumentos metafisicos que permitan poner limites al libre comercio con
el cuerpo y el alma, como el topico de que, no siendo el hombre “autor” de
su vida (ni el Unico de su cuerpo y de su alma), no tiene derecho a ciertas
cosas: por ejemplo, el comercio de 6rganos o la eutanasia; otras veces se
recurre a argumentos mas groseros, poniendo limites mas
convencionales, como al aborto o a la prostitucion. En cualquier caso,
constatamos que la formulacion liberal va siempre maquillada con limites
paternalistas. Lo que no evita que domine la idea del sagrado derecho del
individuo a la decision final sobre sus transacciones de sus propiedades,
incluidos su sangre, sus Organos y su alma, como la mejor expresion de
su dignidad®. Creo, en fin, que debiéramos desacralizar esa idea del
individuo, propietario de si mismo, que exige sin reciprocidad a la
sociedad proteccién de su cuerpo y su alma, y recordar la idea que un dia
lanzara R. Kennedy y mas recientemente B. Obama, profundamente

republicana, de que el buen ciudadano no es quien constantemente se

% Claro, cuando los progresistas, por inercia o pereza en la reflexion, defendemos ese
derecho, nos vemos abocados a una paradoja: la de no tener argumentos coherentes para
oponernos a los que niegan al Estado legitimidad para imponer la “Educacién para la ciudadania”.
Al fin, si uno es propietario absoluto de su cuerpo, ¢cémo negarle la propiedad de su alma? Y, si
es asi, como diria Locke, ¢ qué derecho tienen potros a labrar en ella, sin mi consentimiento?



pregunta qué le debe dar la nacion, sino quien, al menos de vez en

cuando, se pregunta qué puede €l darle a ésta.

1.1. En uno de los textos pioneros, la Declaracion para la promocion de
los derechos de los pacientes en Europa (28 Marzo, 1994), encontramos
ya las claves de la argumentacion dominantes en este tipo de
documentos, que sienta las bases de los futuros discursos sobre los
derechos de los pacientes. Destaca la ausencia de una preocupacion
democratica efectiva y el dominio del enfoque liberal de los derechos
como proteccion de la dignidad y la autonomia de los individuos; pero
también aparece esa intrinseca confusion entre los contenidos
individualistas genuinamente liberales y el proteccionismo paternalista de
recio raigambre cultural. Estas dos tendencias, que podemos asociar
respectivamente a las componentes liberal y cristiana de nuestra cultura,

de una forma u otra aparecen en todos los textos.

Si partimos de esta Declaracién de 1994, que no es la primera, es
porque expresa, a pesar de sus carencias, una cierta sensibilidad
democratica. Efectivamente, su pretension es genuinamente liberal y
proteccionista®, con la mirada exclusivamente puesta en los individuos,
como muestra al afirmar que se persigue

“Asegurar la proteccion de los derechos humanos fundamentales y humanizar la

asistencia que se presta a todos los pacientes, incluyendo a los mas vulnerables,

como los nifios, pacientes psiquiatricos, los ancianos o los enfermos graves”.

4 “En el tratamiento de los derechos de los pacientes, deberia hacerse una distincion entre los
derechos sociales y los derechos individuales. Los derechos sociales en la atencién sanitaria
hacen referencia a la obligacion social del gobierno y otras entidades publicas o privadas de
proveer una atencion sanitaria razonable en el sector de la salud publica para toda la poblacion.
Lo que se considera razonable en términos de volumen y oferta de servicios disponibles y
el grado de sofisticacion, tecnologia y especializacién dependera de factores politicos, sociales,
culturales y econémicos. Los derechos sociales también suponen un acceso igual a la atencion
sanitaria para todos aquellos que vivan en un pais u otras areas geopoliticas y la eliminacion de
barreras discriminatorias injustificadas, ya sean econdémicas, geogréficas, culturales, sociales o
psicologicas”.

“Los derechos sociales son disfrutados colectivamente y hacen referencia al nivel de desarrollo
de la sociedad en particular. En cierta medida, estan sujetos al juicio politico referente a prioridades
para el desarrollo de una sociedad concreta. Por el contrario, los derechos individuales en materia
de atencién al paciente se expresan con mayor facilidad en términos absolutos y cuando se
transforman en algo operativo pueden ser defendidos en nombre de un paciente concreto.
Estos derechos cubren areas como la integridad de la persona, su privacidad y convicciones
religiosas (...)".



No obstante, deja alguna puerta abierta al reconocimiento de la
dimensién democratizadora, aunque en una formulacion superficial y poco
convincente, al aludir a la “participacién” de pacientes-profesionales y
abrir la puerta a la presencia de las organizaciones (de pacientes, de
sanitarios, etc.):

“

- Promover y mantener relaciones beneficiosas entre los pacientes y los

profesionales de la salud, y en particular alentar la participacion activa del paciente;

- Reforzar oportunidades existentes y proporcionar nuevas oportunidades para el
didlogo entre las organizaciones de los pacientes, los profesionales de la salud, las
administraciones sanitarias y otros agentes sociales”.

Puede observarse que se alude a ciertas practicas parademocratica
(relaciones, dialogos...), y a cierta participacién de diversos colectivos;
pero se hace de una manera genérica, como invocacion al dialogo y la
cooperacion, pero sin la idea clara de democratizacién de las practicas y

los mecanismos de toma de decision.

Si pasamos de los prolegbmenos doctrinales del texto a su parte
articulada, que tiene indudables pretensiones de servir de patron a los
diversos estados de la UE, se aprecia mejor su déficit democrético.
Efectivamente, en el articulado comprobamos que en el puesto de mando
esta la dignidad humana. Como suele pasar en estos textos politico-
juridicos, se da por supuesto que hay una sola idea de dignidad humana,
y esta es la que es, al menos la que es oficialmente, la explicitada en
todos los textos legales, a saber, la dignidad humana pensada como
sacralizacion del individuo solitario, autoposesivo, acreedor de seguridad

y bienestar:
“1.1 Todo el mundo tiene derecho a ser respetado como ser humano;
1.2 Todo el mundo tiene derecho a la autodeterminacion;

1.3 Todo el mundo tiene derecho a la integridad fisica y mental y a la seguridad de su

persona;
1.4 Todo el mundo tiene derecho a que se respete su privacidad/intimidad;

1.5 Todo el mundo tiene derecho a que se respeten sus valores morales y culturales

asi como sus convicciones religiosas y filosdéficas;



1.6 Todo el mundo tiene derecho a la proteccién de la salud mediante medidas
apropiadas que prevengan enfermedades y garanticen la atencién sanitaria y la
oportunidad de lograr el mas alto nivel de salud posible”.

Como puede apreciarse, son los derechos universales (“todo el
mundo”) constitutivos de la dignidad del ser humano, y solo el ultimo cae
propiamente en el campo de la medicina y la salud; por tanto, son
derechos de los individuos, en modo alguno ligados a la condicion de
paciente. Por otro lado, en su formulacion abstracta son derechos
perfectamente compartibles; ¢como cuestionar la bondad de todas estas

protecciones? El mero hecho de cuestionarlos pareceria una impostura.

La l6gica del texto de la Declaracion, que como decimos es topica en
este tipo de textos, consiste en subordinar todos los derechos del
paciente a la idea de dignidad humana, como principio evidente que, por
incuestionable, sirva de fundamento. La dignidad humana es un objetivo
sagrado. Enseguida, sin solucion de continuidad, se da por entendido que
dignidad humana es sin6nimo de autonomia del individuo. Sus autores
parece haber olvidado las reglas cartesianas: ¢como considerar intuitivo
el paso de la dignidad a la autonomia, si se tienen las respectivas ideas
claras y distintas? No es dificil pensar otras figuras de la dignidad, ligadas
a la solidaridad, al compromiso colectivo, incluso a esa gran variedad de
virtudes de nuestra cultura cristiana que ponen el referente en el projimo.
Pues nada, todo eso se invisibiliza y la dignidad deviene un pleonasmo de
la autonomia. A continuacién, subrepticiamente, se interpreta autonomia
como libre eleccién por el individuo. Seguro que Kant se horrorizaria de
esta forma grosera de pensar la autonomia moral (¢0 ya la autonomia no
tiene nada que ver con la conciencia moral?). La autonomia es un bello
ideal en tanto que exige la determinacién de la voluntad segun el deber; si
ese ideal se realizara universalmente, no seria necesario el Estado. Este
se justifica como ideal politico -reino del derecho- en tanto que posibilita y
promueve el ideal moral; en otros términos, en tanto que, en ausencia de
esa voluntad autbnoma, que no tiene nada que ver con la espontaneidad
del deseo, sirve para hacer cumplir el deber, realizar el deber. Desde
fuera, mediante coaccién; pero es mejor que nada. Ya se sabe, el

problema de los hombres, segun Kant, es que son sordos o no hacen



caso a la razon practica, lo que implica que sea la historia -la sangre, el
dolor, la barbarie...- la encargada de realizar esa razén practica, primero
en forma de derecho (recordemos: derecho republicano, es decir,
democracia en el sentido débil que hemos descrito antes) y al final, hay
gue confiar en ello, con la vida moral. En definitiva, nada que ver con esa
autonomia pensada como libre eleccién, idea parasitaria que sorbe la

belleza y legitimidad de esta tradicion kantiana y de otras como ella.

En el apartado segundo de la Declaracion, referido al derecho a la
informacion, nos deja ver otro rasgo frecuente en este tipo de textos, y por
tanto sintoma de la filosofia liberal paternalista en que se fundamenta.
Junto a la afirmacion del derecho del paciente a la informacién completa y
veraz sobre diagnosticos, terapias, procedimientos, riesgos, etc.’,
apoyado en la idea del derecho a su libre eleccién, con toda naturalidad,
sin la menor sensibilidad por la coherencia, se pasa a poner limites a la
informacion, limites con fundamento paternalista:

“2.3 La informacién podra ser ocultada a los pacientes de forma excepcional (s.n.),

cuando existan buenas razones para pensar que esta informacion les causaria un

gran dafio, sin ningun efecto positivo. (...)
2.5 Los pacientes tienen derecho a no ser informados, segun su peticion explicita”.

Ciertamente, el derecho a la informaciébn es innegablemente
parademocratico; sin la misma la participacion seria un simulacro. Ahora
bien, el contexto o “juego de lenguaje” en que se encuadra aqui su
defensa nos levanta profundas dudas. Por un lado, en el punto 2.3 se fija
la legitimidad de ocultarle al paciente la informacién por su bien; uno
puede comprender las ventajas coyunturales de la ignorancia e incluso de
las “mentiras piadosas”, pero es dificil compaginarlas en un discurso en
que los derechos del paciente pivotan sobre su idea de “dignidad”,

pensada como “autonomia” e interpretada como “libre eleccion”.

® “2.2 Los pacientes tienen derecho a ser informados en detalle sobre su estado de salud,
incluyendo los datos médicos sobre su estado; sobre los procedimientos médicos propuestos, junto
a los riesgos potenciales y beneficios de cada procedimiento; sobre alternativas a los
procedimientos propuestos, incluyendo el efecto de no aplicar un tratamiento; y sobre el
diagndstico, pronéstico y progreso del tratamiento. (...) 2.7 Los pacientes deberian tener la
posibilidad de obtener una segunda opinién. 2.8 Cuando sean admitidos en un centro sanitario, los
pacientes deberian ser informados de la identidad y estatus profesional de los profesionales de la
salud que se estan ocupando de ellos y de las reglas y rutinas que se aplicaran durante su
estancia y cuidados (s. n.)".



Podriamos pensar que le estamos quitando la posibilidad de una vida
digna..., a no ser, claro esta, que reconozcamos que la dignidad no es
eso, que al menos no es sélo eso. Igualmente, en el punto 2.5 se defiende
rotundamente el “derecho a la ignorancia”, que pone de relieve que la
informacion no se reivindica para participar, sino para decidir

personalmente y segun el propio interés.

¢,Como podria un ciudadano, con voluntad de participacion politica,
exigir que se le mantenga en la ignorancia? Eso no tiene sentido, y hemos
de aceptar que, si es razonable el derecho del paciente a la ignorancia, es
porque no estamos en el campo de los derechos democraticos, es porque
estamos en el dominio de la “libertad negativa”, de la particularidad. La
ignorancia puede ser Gtil y defendible en el marco del interés individual; es
una manera de cultivar orquideas. Pero eso no tiene nada que ver con la
dignidad, que es un concepto ético, por tanto construido colectivamente, y

no a la medida de cada cual.

El apartado 3 aborda de forma directa el tema del “consentimiento
informado”, considerandolo un derecho fundamental®. Pensamos que, en
la medida en que la decision del paciente afecte exclusivamente a su
persona, es razonable que una democracia, dentro del cuidado que debe
a la dimension privada del ser humano, lo garantice y respete. Ahora bien,
cuando esa decision afecta a la colectividad, entonces hay que plantearse
con mas rigor los limites de este derecho. En la Declaracion que
comentamos se dice textualmente:

“3.8. El consentimiento del paciente es requerido para la preservacion y uso de todas
las sustancias del cuerpo humano (e. n.). Se puede presumir el consentimiento
cuando las sustancias deban ser utilizadas en el curso actual del diagnostico,
tratamiento y cuidado del paciente”.

Estamos ante uno de los puntos mas delicados, y por eso es oportuno
centrar en él la reflexion. No es dificil entender el atractivo de este

derecho, que lo convierte en universalmente aceptable, especialmente

® «3.1. El consentimiento informado del paciente es el requisito previo a toda intervencion
médica. 3.2 El paciente tiene el derecho a negarse o a detener una intervencion médica. Las
implicaciones de negarse a recibir o detener tal intervencion deben ser cuidadosamente
explicadas al paciente”.



teniendo en cuenta las barbaries y barbaridades de la historia, contra las
cuales nos quiere proteger. Y en la medida en que esos riesgos nunca
desaparecen del todo, la defensa de los individuos contra semejantes
atrocidades parece pertinente. Ahora bien, la fijacién de esa proteccién
mediante un derecho absoluto me sigue pareciendo injustificable, dado
gue estos derechos del paciente le permiten ser inmensamente insolidario
y antisocial, e incluso inmensamente cruel. Yo ya entiendo la importancia
de proteger al paciente de infinitos abusos, pero hay aspectos que
considero abiertamente contrademocraticos que deberian ponerse de
relieve. Pongamos dos casos paradigmaticos ya mencionados como
circunstancia tipo b: la donacion de sangre y la donacién de 6rganos, a
los que se refiere explicitamente el punto 3.8. Desde el DPCI las
donaciones quedan en manos del “interés” o de la “conciencia ética” de
los individuos. De esos mismos individuos que un dia, en situacion
excepcional de pacientes, pueden hacer valer su derecho a exigir al
servicio hospitalario menos informacion y mas eficiencia. Yo encuentro
mas eficiente, y sin duda alguna mas democratico, una regulacion
equitativa y obligatoria de la donacidbn que dejarla en mano de la
autonomia del individuo; como encuentro mas justo y democratico que la
sobrevivencia esté basada en el derecho a comer y a vivir dignamente
gue dejarla en manos de la beneficencia y la caridad, como ocurria en

otros tiempos.

Lo mismo sucede con el derecho del paciente a decidir si su “caso”
puede ser usado para la ensefianza y la investigacién’ (circunstancia tipo
c). Me resulta dificil pensar como actitud civica digna aquella en la que se
exige, sin reciprocidad, beneficiarse de los conocimientos cientificos y de
la experiencia médica, lo que supone que otros si han sido solidarios.
Entiendo que la historia nos advierte de la necesidad de control contra la
barbarie; pero creo que esa proteccion ha de venir, precisamente, por la

" 3.9 El consentimiento informado del paciente es necesario para su participacion en la
ensefianza clinica. 3.10 El consentimiento informado del paciente es un requisito previo para la
participacion en la investigacion cientifica. Todos los protocolos deben ser sometidos a unos
procedimientos de revision éticos adecuados. Dicha investigacién no debe llevarse a cabo en
aquellas personas incapaces de expresar su voluntad, a no ser que se haya obtenido el
consentimiento de un representante legal y la investigacion pudiera redundar en beneficio del
paciente”.



gestion democratica de la practica médica y hospitalaria, y no por un
DPCI absoluto. Y considero que esta creencia no es meramente
ideoldgica, sino con base tedrica, fundamentada en la misma idea
contractualista en que se fundamentan nuestras democracias liberales.
Efectivamente, si la legitimaciéon de un orden politico liberal democratico
se hace desde la ficcion contractualista, seria muy razonable pensar que
todos estariamos dispuestos a incluir en el pacto esa disponibilidad de
servicio reciproco, y que no seria comprensible que alguien pretendiera
gozar unilateralmente del privilegio y dejar a los demas al azar.
(Volveremos posteriormente sobre este argumento). Soy consciente de
gue son cuestiones complicadas, que entran en conflicto con valores muy
intimos y arraigados; pero si estan arraigados es por una larga educacion
en los mismos, no por ningun privilegio objetivo absoluto. Pasa con estas
cosas como con el servicio militar: si no es obligatorio, no sé por qué -o si
lo sé- acaba siendo siempre hecho posible por las capas sociales mas

débiles, que abastecen el mercado de nuestra “libre eleccion”.

1.2. Un segundo texto, en la misma direccion, es el conocido como
Convenio de Oviedo®, que fue firmado por todos los estados miembros de
la UE. Este documento sefala en sus “considerandos” que “la finalidad
del Consejo de Europa es la de conseguir una unién mas estrecha entre
sus miembros y que uno de los medios para lograr dicha finalidad es la
salvaguardia y el fomento de los derechos humanos y de las libertades
fundamentales”. No habla de la profundizacién de la democracia en
sentido republicano, participativo, pues a pesar de que la salvaguarda de
las libertades y derechos de los individuos dibuja una perspectiva
democratica genérica, el contexto teorico juridico del texto concreta su
sentido propiamente democratico liberal. Podemos apreciarlo ya en sus
inicios, pues en el “Capitulo I. Disposiciones generales” dice:

“Articulo 1. Objeto y finalidad. Las Partes en el presente Convenio protegeran al ser

humano en su dignidad y su identidad y garantizaran a toda persona, sin

discriminacion alguna, el respeto a su integridad y a sus demas derechos y libertades

8 Convenio sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina (Oviedo, 4-1V-1997).



fundamentales con respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina. Cada
Parte adoptara en su legislacion interna las medidas necesarias para dar aplicaciéon a
lo dispuesto en el presente Convenio”.

Sin duda el texto del articulo puede leerse desde vocabularios
diferentes. Asi, podemos interpretar la “dignidad” ligada a la igualdad, 1a”
libertad” como libertad positiva, la “identidad” como comunidad y el
“‘interés y bienestar” del ser humano en el horizonte de una vida en que la
fraternidad, la amistad y el compromiso hayan desplazado en buena
medida la perspectiva del individualismo posesivo en que nos movemos.
Con una lectura asi forzada podriamos interpretar el convenio en claves
de democracia participativa; pero el contexto del texto legal no nos lo
permite. Al contrario, esta aparente “confusion”, que tolera la pluralidad de
interpretaciones, es una o6ptima estrategia retérica para conseguir las
adhesiones al modelo liberal. ¢Quién en su sano juicio -se diria hoy- y
gue no se le haya parado el reloj en los tiempos de antafio, podria no
compartir tales pretensiones de proteccion de la dignidad, la identidad, la
libertad, tanto mas cuanto que se permite rellenar imaginariamente esos

conceptos?

Ahora bien, la ambigledad tolerada en el Articulo 1 queda
perfectamente clarificada en el siguiente:

“Articulo 2. Primacia del ser humano. El interés y el bienestar del ser humano
deberan prevalecer sobre el interés exclusivo de la sociedad o de la ciencia”.

Este articulo subrepticiamente nos revela el verdadero sentido de esta
defensa de los derechos y del sujeto de los mismos: se trata de defender
a los individuos, pensados como moénadas aisladas y autbnoma, frente a
sus enemigos, reales o potenciales, que aqui son identificados como la
“sociedad” y la “ciencia”’. Lo mas curioso, y preocupante, es que no nos
produce sobresalto leer que los intereses del individuo han de prevalecer
sobre los de la sociedad (lo que presupone que son distintos y
contrapuestos) y los de la ciencia. Casi no se nos ocurre hacer lo que al
menos en posicion filosofica es nuestro deber, a saber, preguntar ¢ cuéles
pueden ser estos intereses discordantes en un orden politico

democratico?, ¢qué sociedad es la presupuesta? Al decir simplemente



“sociedad” se alude, o se deja pensar, que se trata del Estado, el estado
totalitario, al méas frio de los monstruos frios, que hacia temblar a
Nietzsche. Si en lugar de decir “sociedad” el texto hubiera dicho “el
conjunto de los ciudadanos”, que es otra forma de referirse a la misma,
¢mantendria el discurso su potencia persuasiva? Seguramente no,
seguramente nos extrafiaria y preocuparia oir que el interés individual ha
de prevalecer sobre el interés del conjunto de los ciudadanos, e incluso
sobre el de la mayoria de los mismos. O si simplemente hubiera dicho
“sociedad democratica”, ¢seria convincente la contraposicion? Creo que
tampoco. No, se hace uso de la indeterminacién del concepto “sociedad”
para que, inducidos por el contexto, tendamos a pensar que “sociedad”
refiere al mal del individuo; y ello aunque sea con la méas evidente de las
incongruencias, pues, en definitiva, se lanza la sospecha sobre la
sociedad que, organizada politicamente en Estados -si, en Estados-, es la
esperanza de la aprobacién del Convenio y de la aplicacion de los

derechos.

Y en cuanto a la ciencia, ¢podemos sin mas pensarla realmente
enemiga del individuo? Puedo aceptar que en circunstancias especiales el
cientifico sea un monstruo o el médico un profesional negligente; como
puedo convenir en que se han dado y se daran politicas de la ciencia
perversas; pero son tales desviaciones las que deben ser controladas,
regulando esos conflictos democraticamente, mediante la ley, como los de
cualquier agente del mercado en cualquier tipo de intercambio de bienes y
servicios, sin necesidad de recurrir a derechos fundamentales que
protejan al individuo de la amenaza de la Ciencia. Enfrentar el interés del
individuo con la Ciencia equivale a ocultar que ésta es un factor esencial
del bienestar general y un instrumento indispensable en la conquista de
los derechos; mas aun, en gran medida es condicién sine qua non de
unas condiciones de vida que hacen posible la democracia y los

derechos.

El tema concreto del DPCI se aborda en el Articulo 5, donde se fija la

‘regla general” del consentimiento:



“Articulo 5. Regla general. Una intervencién en el ambito de la sanidad solo podra
efectuarse después de que la persona afectada haya dado su libre e informado
consentimiento. Dicha persona debera recibir previamente una informaciéon adecuada
acerca de la finalidad y la naturaleza de la intervencion, asi como sobre sus riesgos y
consecuencias. En cualquier momento la persona afectada podra retirar libremente
su consentimiento”.

Una descripcion pulcra, dificilmente cuestionable en su formulacion
abstracta. De hecho es una formulacion semejante a la Declaracién de
1994, y conviene que ahondemos en nuestra critica. Digamos de entrada
gue esta regla, en su formulacion general, prescribe un objetivo
razonable, asumible por cualquier forma de democracia, que no puede
dejar de considerar como uno de sus fines la defensa y el cuidado del
espacio privado de vida de los individuos. Por tanto, nada que objetar a
esa pretension de respetar los margenes de autodeterminacion (e,
incluso, de autoposesion) mas generosos posible. Ahora bien, la
democracia exige unos limites a esa generosidad. Creo que un buen
criterio, sujeto a posteriores matizaciones, seria el siguiente: que el
paciente decida sobre su cuerpo y su alma siempre que su decisién no
tenga efectos negativos o genere contradicciones en la convivencia
social. Por ejemplo, pleno derecho de la mujer a decidir sobre el aborto y
pleno derecho de los individuos sobre la eutanasia. En cambio, cuando
las decisiones tengan efectos relevantes para la sociedad, como en las
donaciones de oOrganos o de sangre, o como en el uso de los casos
clinicos en la investigacién cientifica, el DPCI se vuelve problematico y

contrademocratico.

Suele darse la paradoja que los mismos textos, y la misma base
sociologica, que defiende con radicalismo el DPCI en cuestion de
donaciones y de cooperacion en la investigacion, en nombre de un ideal
liberal de dignidad humana, se vuelven paternalistas y no dudan en
recortar este derecho en los temas del aborto o la eutanasia. Del mismo
modo, permitidme la analogia, que los que niegan el derecho del Estado a
impartir “Educacion por la ciudadania®”, en nombre de la absoluta
propiedad individual del alma humana, no dudan en reclamar al estado

que siga imponiendo la “Religién catdlica” en las aulas, para ordenar y



salvar las almas de los nifios. iNo hay nada mas dificil al ser humano que

la coherencia!

1.3. La Declaracion de Laeken (2001) y la Carta de Derechos
Fundamentales de la Union Europea (2007), aunque no aportan
directamente gran cosa a la cuestion que aqui nos ocupa, son dos textos
relevantes y paradigméticos, que indirectamente nos sirven en nuestro
cometido, pues ponen en relacidon la preocupacion por el “déficit
democratico” en la Union Europea y la expansion y garantia de nuevos
derechos. De hecho, la Declaracion de Laeken no menciona el tema de
los derechos del paciente de forma particular; pero su texto expresa con
claridad y ejemplaridad la manera de entender la democracia presente en
los textos politico juridicos europeos, de ahi que nos haya parecido
importante hacer algunos comentarios. En rigor, dado que la Declaracion
se centra en la correccion del “déficit democratico” en la UE, dado que
entiende que esa correccion pasa por preocuparse mas y desde mas
cerca por los ciudadanos, y dado que los derechos del paciente
constituyen un nucleo paradigmatico de ese acercamiento, dificilmente

podria soslayarse su tratamiento.

Ya en el 2001 la Declaracién de Laeken sefialaba, en un sintético relato
historico triunfalista, y ante el reto de su inminente ampliacion, una
carencia significativa: el déficit democratico. Todo habian sido avances y
logros: se habian derrotado definitivamente los “demonios del pasado”
que ensangrentaron el suelo europeo en luchas fratricidas; se habia
pasado de la “comunidad del carbon y del acero” a la cooperacion en
politicas sociales, en justicia, asilo, inmigracién, policia, defensa...,
tendiendo a la creacion de “una gran familia”. A pesar de esos avances,
constata la declaracion, “los ciudadanos consideran que las cosas se
hacen demasiado a menudo a sus espaldas y desean un mayor control
democratico”; y esta vision negativa es uno de los principales obstaculos
para la participacion de todos en el proyecto europeo, ya que las
instituciones parecen funcionar al margen de los intereses y de la vida

cotidiana de los mismos ciudadanos. Y este es un serio inconveniente



para la consolidacion de la UE como proyecto democratico y, sin duda,
erosiona las instituciones y la legitimidad de las decisiones que se toman

en la Comision Europea o en el Parlamento. Hasta aqui, todo correcto.

Pero el diagndstico se vuelve dudoso en cuanto se empieza a describir
el contenido de ese “déficit democratico”, reconstruyendo como
conciencia y voluntad democrética de los ciudadanos lo que en realidad
es la tépica conciencia y voluntad liberales. Asi, la pretension de
autogobierno, de participacion democrética, se va invisibilizando en el
analisis y acaba siendo sustituida por “la buena gestion de los asuntos
publicos”, entendiendo por “buena gestion” la eficiencia, la transparencia,
“creacion de nuevas oportunidades”. Es decir, del ideal de autogobierno
se pasa al derecho a ser bien gobernado y, en oscura transicion légica, a
ser gobernado por los mejores, conforme a la mejor tradicién liberal de

Burke a Popper.

La cuestion esta en que ese “déficit democratico” que detectan los
redactores de la carta no se reduce, aunque insistan en ello, a la
conciencia ciudadana de alejamiento de las instituciones europeas
respecto a sus problemas reales cotidianos. Este discurso se ha
extendido hasta el punto de que absorbe la totalidad de la retérica politica,
tan despreocupada a la hora de disefiar ideales como pseudopreocupada
por atender los “problema reales”; no obstante, es un diagndstico
ideoldgico, que bajo la forma de interpretacién de lo que “realmente”
quiere la gente ejerce su enmascarada funcién de de legitimar los torpes
vuelos de los gallinaceos. Y aunque al final -como explicaba José M2
Valverde del paranoico, que acababa siempre teniendo razén- el
ciudadano acabe empujado a cultivar sus orquideas, metafora mas bella
gue la que usaba J. St. Mills, preocupandose por su inmediatez
estetizada, y en consecuencia aplaudiendo que le resuelvan sus
problemas y criticando a las instituciones que no se los resuelven, ese
proceso de desafeccion tiene poco que ver con la democracia. Ese
fendmenos social no es en si mismo déficit democréatico, sino mera
despolitizacion, mera indiferencia politica; y ésta no se corrige con

eficiencia y proximidad, aunque sean estas cualidades muy loables de las



instituciones politicas. Intentar corregir la distancia entre los ciudadanos y
las instituciones con el método de la proximidad, ese topico de hablar a
los ciudadanos de lo que realmente les interesa, la retérica profesion de fe
de los dirigentes politicos de preocuparse de lo que realmente interesa al
pueblo, supone reproducir y consolidar el problema de la indiferencia
politica. El paternalismo es bueno para muchas cosas, pero no para el
desarrollo de la conciencia democratica, no para la correccion del déficit
democratico. ElI mito de acercar las instituciones al pueblo para
gobernarlo mejor, para gestionarlo con mayor prontitud y eficiencia, para
mayor transparencia y buen uso de los recursos publicos..., todo eso esta
bien en ausencia de democracia. Cuando se insiste en esos puntos de
vista se desvela la auténtica “concepcion de la democracia” que
semioculta el discurso, que no pasa de ser en el mejor de los casos una
gestion paternalista (satisfacer necesidades) del poder. Pero, de este
modo, satisfaciendo necesidades y deseos, tal vez evitaran revueltas,
pero no logrardn adhesiones, y mucho menos complicidad en la

construccion politica. En rigor, ni lograran satisfacciones duraderas.

La Carta en gran medida recoge y traduce a un discurso articulado el
texto de la Declaracion de Laeken; lo que en ésta eran relatos y
preguntas, en la Carta toma forma normativa; lo que en aquella eran
principios abstractos, en ésta se configuran como repertorio de derechos.
Y entre ellos estan los derechos del paciente y, en particular, el DPCI, que
asi se presenta como una via de correccién del “déficit democratico”. Por
tanto, es un buen texto para plantear la cuestion del estatus democrético
de los derechos del paciente.

En el “Preambulo” se recogen las mismas preocupaciones y el mismo relato que en
la Declaracion de Laeken. Se manifiesta la misma preocupacion por la debilidad
democratica de nuestra sociedad, y se afirma que la Carta, que tiene voluntad de de
devenir Ley, aspira a corregir esa situacion. Pero el enfoque no es correcto. Aunque
se afirma, y con razoén, que la ley “sitla a la persona en el centro de su actuacién”, lo

cierto es que no trata los derechos de las personas orientados a su participacion

politica, sino a su autonomia particular. Por ejemplo, se reconoce en la Carta que

“Una de las principales dificultades para el avance efectivo de la convergencia politica

en la Unidn esta en la percepcion que, a menudo, los ciudadanos tienen de las



instituciones y, en general, de la forma en que se toman las decisiones “en

Bruselas™.

En el “Preambulo” de la Carta encontramos algunas referencias que
nos ayudan a clarificar este problema. Alli se dice:

“Los pueblos de Europa, al crear entre si una unién cada vez mas estrecha, han
decidido compartir un porvenir pacifico basado en valores comunes. Consciente de
su patrimonio espiritual y moral, la Union esté fundada sobre los valores indivisibles y
universales de la dignidad humana, la libertad, la igualdad y la solidaridad, y se basa
en los principios de la democracia y del Estado de Derecho (e. n.). Al instituir la
ciudadania de la Unién y crear un espacio de libertad, seguridad y justicia, sitla a la
persona en el centro de su actuacion”.

Destaquemos su afirmaciéon de que “Se basa en los principios de la
democracia y del Estado de Derecho”. Dejemos de lado la referencia al
Estado de Derecho, que o bien se usa en términos estrictos y originario,
en cuyo caso describe la idea de un orden politico articulado en torno al
principio de legalidad (y, por tanto, éticamente neutral), o bien se define,
como es lo usual entre los constitucionalistas actuales, afiadiendo al
principio de legalidad el de la separacion de poderes y el de respeto y
defensa de los derechos fundamentales; en este segundo sentido, al que
sin duda responde el texto, la referencia revela la profesion de fe liberal,
excluyendo convencionalmente cualquier otra forma politica democratica,
y en especial la tradicion republicana. Mas sustantivo es la referencia a
“los principios de la democracia”. Ciertamente, en la ley hay elementos de
neta inspiracion y contenido democraticos, como el Capitulo Il, donde se
garantizan las libertades; el Ill, sobre la Igualdad ante la ley (Art. 20) y la
no discriminacion (Art. 21); el IV, sobre la solidaridad, donde se defiende
el derecho a la informacion (Art. 27), el derecho a la negociacion colectiva
y a la huelga (Art. 28). Pero, por un lado, la Carta responde a la doble
inspiracion liberal y paternalista dominante en nuestras sociedades; por
otro, aunque haya articulos democréaticos o parademocraticos, en el
sentido antes fijado, no nos parece que sea este el caso del derecho al

consentimiento informado.



La Carta, en el marco de la defensa general del “derecho a la
integridad de la persona”, se refiere a los derechos de las personas en

relacion con la biomedicina y prescribe en su Articulo 3:
“1. Toda persona tiene derecho a su integridad fisica y psiquica.

2. En el marco de la medicina y la biologia se respetardn en patrticular: a) el
consentimiento libre e informado de la persona de que se trate, de acuerdo con las
modalidades establecidas en la ley; b) la prohibicion de las practicas eugenésicas, y
en particular las que tienen por finalidad la seleccion de las personas; c) la prohibicion
de que el cuerpo humano o partes del mismo en cuanto tales se conviertan en objeto
de lucro; d). la prohibicién de la clonacién reproductora de seres humanos”.

Texto elocuente el de este articulo 3.2, que encierra importantes
confusiones y contradicciones que conviene desvelar. El subapartado (a),
en la medida en que formula el derecho del paciente a la informacion,
parece un “derechos democratico”; y lo es en su formulacion general,
pues si lo intrinseco a la democracia es la participacién politica, cuya idea
establece la bondad de la misma vy, por tanto, la fija como un deber, en
correspondencia la democracia habra logicamente de garantizar a los
ciudadanos el disfrute de las condiciones materiales y espirituales para
poder ejercerlo, y nada mas basico que la informacién suficiente y

correcta.

Ahora bien, el contexto discursivo niega -0, al menos, cuestiona- esta
dimension democratica. La ambigliedad se mantiene por no establecerse
la finalidad de ese derecho, o sea, su justificacion. Si ésta fuera la
finalidad democratica antes indicada, es decir, posibilitar al individuo una
participacion efectiva y simétrica en la decision colectiva, seria un derecho
democrético; pero si la justificacién del mismo no pasa de ser la libertad
de eleccién individual, el derecho no pasara de ser liberal. Y este es el
caso, pues el contexto apunta a la simple defensa del individuo como
propietario de su cuerpo y, por tanto, se le reconoce el derecho a decidir
sobre el mismo; ese es el sentido que la Carta atribuye al “consentimiento
libre e informado”. Aunque, como suele ocurrir con los derechos liberales,
casi siempre aparecen contaminados de paternalismo. La propia

expresion “consentimiento libre e informado” lo manifiesta al unir la idea



liberal de uso libre de la propiedad con el paternalismo encubierto en la

exigencia a “ser informado” por la sociedad.

Este contexto, a la vez liberal y paternalista, realmente complejo y
confuso, viene indirectamente reforzado y definido por los apartados b, c 'y
d del articulo, que son netamente antiliberales e incuestionablemente
paternalistas, al estar dictados desde una idea del bien y del valor moral
doctrinario y contradictorio con los criterios aplicados en otros caso
semejantes, donde se argumenta desde el derecho del individuo a decidir
libremente sobre su vida y su cuerpo. Paraddjicamente, este articulo, que
pasa por ser progresista, por expresar un avance en la proteccion de la
democracia, no es ni siquiera consecuentemente liberal (es decir,
radicalmente defensor de la autonomia del individuo), sino que expresa la
presencia de principios doctrinales transcendentes que ponen limites al
uso del cuerpo. Es cierto que en este caso los ejemplos a los que se
alude pueden servir de coartada y seduccion; mencionar o insinuar el
trdfico con oOrganos, los rostros ocultos de la clonacion y cosas
semejantes constituyen una poderosa manera de convencer. Pero no
debemos olvidar que el mismo principio subyace a la hora de poner
limites al derecho al aborto, al suicidio, etc. En cualquier caso, la
conclusion que pretendemos extraer es esta: no es un derecho

democratico, ni siquiera liberal.

En conclusion, acercar las instituciones a los ciudadanos, como
proclama la Declaracién de Laeken y proclama seis afios mas tarde la
Carta de Derechos Fundamentales de la Union Europea, equivale a
preocuparse de sus problemas; pero no incluye necesariamente la
preocupacion democratica. Cuando se confunde proximidad de la elite
politica al pueblo con autogobierno del pueblo, se acaba llamando
derechos democraticos a los pequefios privilegios paternalistas de
nuestras sociedades ricas. Derechos como el que aqui nos ocupa, que
simplemente otorgan al sujeto la facultad de decidir sobre su cuerpo como
una propiedad absoluta, serd un regalo que el ciudadano agradecera,
sintiéndose ilusoriamente amo de su cuerpo y su destino, pero eso nada

tiene que ver con la democracia. La desafeccion politica de los



ciudadanos europeos, que soOlo es cuantitativamente diferente a la
despolitizacién interna a los Estados, es un hecho y un problema de
déficit democrético; pero la conciencia de pertenecer a una colectividad
multinacional o nacional no se logra facilitando desde ella los problemas a
de los individuos, sino implicandolos en la toma de decisién sobre los
mismos. No se logra con derechos liberales, sino con “derechos

democraticos”.

1.4. Especial atencion merece el mucho mas reciente y menos
conocido Dictamen del Comité Econémico y Social Europeo sobre «Los
derechos del paciente» (2008)°. Se trata de un texto especialmente
relevante por la explicitacion que hace de la filosofia subyacente a los
derechos del paciente. En su “introduccién” reconoce el “auténtico arsenal
legislativo” elaborado en los ultimos tiempos para regular el servicio
sanitario y las practicas médicas; no obstante, considera que siguen
habiendo carencias. Piensan los autores del dictamen que el nivel de
proteccion del paciente es insuficiente en la UE, y se propone ayudar a

remediarlo basandose en el “principio de solidaridad”.

Pero lo relevante del dictamen para la tarea que nos ocupa es gque
enfoca el problema poniendo en relacion directa los derechos del paciente
con la democratizacion de las sociedades. Concreta esa relacion en las
politicas publicas dirigidas a la “participacion de los ciudadanos”, que hoy
aspiran a ser “actores”, y no sélo “pacientes”, de la vida sanitaria. Hasta
aqui, nada que objetar; y mucho menos al reconocimiento critico explicito
gque hace el Dictamen al tratamiento habitual del consentimiento
informado, afirmando que “se ha agotado el modelo paternalista de
interacciones entre el médico y su paciente”, siendo necesario acabar con
la estrategia del “coloquio singular” e integrar las relaciones y decisiones
en un marco mas amplio, que implique al “conjunto de profesionales del

ambito sanitario y médico social’. Se trata, en definitiva, de definir y

° (DOUE, 2008/C 10/18). El 14 de julio de 2005 el Comité Econémico y Social Europeo decidio
elaborar un dictamen sobre: “Los derechos del paciente”, que aprobé en Bruselas, en su 438°
Pleno de los dias 26 y 27 de septiembre de 2007 (sesion del 26 de septiembre de 2007).



regular la practica médica como una practica social, cuyo protagonista
sera un “equipo médico-social’. ElI Dictamen, por tanto, apunta a la
direccion democratizadora que venimos defendiendo, corrigiendo la
sacralizacion de la conciencia individual al dar entrada a la coordinacion y
regulacion colectiva de la practica médico-hospitalaria como una totalidad.
Por ello es tan relevante para nosotros, en cuanto permite ver cOmo esa

voluntad democratizadora se autolimita y contradice.

Como acabo de decir, este fondo filoséfico del Dictamen es prima facie
atractivo, y no es nada despreciable en este discurso su nitida orientacion
a la eficiencia de las practicas sanitarias, que es el fin del paciente qua
paciente. Es a tal efecto muy significativo el siguiente paragrafo, que
disefia una concepcioén social de la enfermedad:

“El resultado de la batalla contra la enfermedad y en busca del tratamiento idéneo
depende en gran medida de las relaciones que se crean entre el paciente y los
profesionales de la salud, y constituye un envite tan importante para el personal
sanitario como para los enfermos. Ello implica asimismo espacios de mediacion que
permitan tener en cuenta las obligaciones sociales (vida profesional, apremios

financieros, reconocimiento de derechos, etc.) y las vicisitudes de la vida afectiva y
familiar. En este contexto resulta fundamental la posiciéon de los allegados y de las

asociaciones de pacientes™™.

O este otro, que invoca la entrada en escena de colectivos y
asociaciones, abriendo timidamente un horizonte de decision mediada y

colectiva:

“En este sentido cabe considerar el interés que tiene el encuentro entre el colectivo

de los pacientes y el colectivo de los profesionales™”.

Este enfoque del problema, como decimos, es prometedor para la
democratizacion; eso no quita que de vez en cuando eche mano del
patron-oro de la autonomia individual, inevitable contagio del modelo
liberal individualista, quedando lastrado por el poderoso peso que ejerce
la sacralizacion de la autonomia del individuo. Efectivamente, a la hora de
concretar esta filosofia socializadora y democratica, a la hora de la

verdad, en lugar de mantener el punto de mira en la dimension social de

1% |ntroduccion, 2.2.3.
" 1bid., 2.3.



la practica médica y en la enfermedad como un problema social (por
tanto, asumiendo la comunidad el compromiso de tratarla y el derecho
correlativo de regularla), se cae de nuevo en el tépico punto de mira de
los “derechos del paciente”. Estos son elevados al rango de derechos
basicos o0 esenciales, siendo declarados absolutos e “imprescriptibles”.
Asi se expresa en el apartado 3 del texto, sobre “derechos
imprescriptibles”, que dice:

“3.1 La afirmacion de los derechos de los pacientes se inscribe en los derechos

humanos y tiene como objetivo fomentar a la larga su autonomia. Por lo tanto, estos

derechos se encuentran a menudo imbricados entre si”.

Esta caida en el enfoque liberal se manifiesta también en el hecho de
gue tome como autoridad la Carta de los 14 derechos de la Active
Citizenship Network®, que responden a un enfoque filoséfico insensible a
la democracia. EI CESE considera que “tres de estos derechos presentan
un aspecto transversal o previo a los demas”, y los hace suyo. Estos tres
derechos fundamentales del paciente son, precisamente, los derechos a
la informacién, al consentimiento informado y al respeto a la dignidad. Y
no soélo el de la dignidad, sino también los otros dos derechos, son
tratados en otro juego del lenguaje, en el ya conocido discurso liberal de
la autonomia y la libre eleccién®. Es cierto que hilando fino podemos
encontrar un vocabulario que, al hablar de la conveniencia de
“‘interaccion”, de “alianza terapéutica”, de “armonia y coordinacion de

roles”, sigue insinuando que se apunta fuera del juego de lenguaje liberal;

2 |La Carta Europea de los Derechos del Paciente fur redactada en 2002 por Active

Citizenship Network, y proclama catorce derechos que el CESE valora positivamente y reconoce.

13 «3 2 El derecho a la informacién. 3.2.1 La informacién concierne en primer lugar al paciente
gue sigue un tratamiento. La informacién debe referirse a la enfermedad, su posible evolucién, los
posibles tratamientos con sus beneficios y sus riesgos, las caracteristicas de las estructuras o los
profesionales que dispensan estos cuidados y los efectos de la enfermedad y el tratamiento en la
vida del enfermo. Esto resulta especialmente importante en los casos de enfermedad cronica,
dependencia, discapacidad y tratamientos de larga duracién que entrafian una reorganizacion de la
vida cotidiana de la persona y de su entorno. 3.3 Derecho al consentimiento libre e informado. 3.3.1
Se trata de afirmar el derecho de los pacientes a participar en las decisiones que les conciernen.
Ello no significa una transferencia de la responsabilidad del médico al paciente, sino prever su
interaccion en una perspectiva de alianza terapéutica en la que cada cual se mantenga en su
lugar, con sus derechos y su ambito de responsabilidad. 3.4 Derecho a la dignidad. 3.4.1 Esta
rubrica abarca el derecho a la intimidad, el derecho al tratamiento del dolor, el derecho a una
muerte digna, la proteccion de la integridad del cuerpo, el respeto de la vida privada y el principio
de no discriminacion”.



pero hemos de reconocer que este contagio persiste, como si hubieran

intuiciones pero no suficiente lucidez respecto a lo que esta en juego.

De todas formas, el Dictamen sigue siendo, a nuestro entender, uno de
los documentos mas sensibles al tratamiento de los derechos del paciente
en el marco de la democratizacion real de las préacticas; por tanto, es uno
de los mas significativos esfuerzos por armonizar y determinar los
derechos individuales desde el respeto a la democratizacion de la
sociedad. Esta tendencia se pone claramente de relieve en el punto “5.
Conclusion”, que titula con el prometedor titulo: “hacia una afirmacién de
los derechos colectivos™. En el mismo se establece la necesidad de
“propugnar el establecimiento de una democracia sanitaria que implique la
movilizacion colectiva de los usuarios y su representacion en los
diferentes ambitos del sistema” (5.1.); se defiende, con sensibilidad, que
lejos de limitar la autonomia de los individuos se propone otra forma de
defender su dignidad, entendiendo que todo paciente tiene la voluntad “de
gue no se le considere como un ser aparte y sobre todo como un ser
aparte de la sociedad” (5.2); en fin, se argumenta, de forma elegante y
seria, que “Ceder la palabra a los usuarios y a sus representantes resulta
tanto mas necesario cuanto que las probleméticas de la salud afectan a
otros ambitos: los modos de produccién, las formas de vida, las
condiciones de trabajo, la proteccion del medio ambiente, etc. Ello implica
por tanto tomar decisiones societales, econdmicas y éticas que van mas

all4 de la responsabilidad de los profesionales de la salud” (5.5). Por todo

14451 La eficacia de los derechos individuales dependera en buena medida de las respuestas

colectivas que se den para apoyar esta iniciativa. Esta es la razén por la que es necesario
propugnar el establecimiento de una democracia sanitaria que implique la movilizacién colectiva de
los usuarios y su representacion en los diferentes ambitos del sistema. 5.2 Los derechos del
paciente son una expresion entre otras de los derechos del ser humano, pero en ningin caso
una categoria aparte: manifiestan la voluntad de todo paciente de que no se le considere como
un ser aparte y sobre todo como un ser aparte de la sociedad. 5.2.1 Es forzoso admitir que los
usuarios del sistema sanitario expresan cada vez con mas viveza su sensibilidad ante las
condiciones de la asistencia que reciben partiendo de su propia experiencia, y también porque
cada vez reciben mas informacion. 5.3 Por lo tanto, hay que interrogarse sobre el lugar que
ocupa el paciente en un sistema de decisiones que le afectan velando por la transparencia de los
procedimientos y por el respeto de las individualidades. 5.4 No se trata de caer en una actitud
legalista de defensa a ultranza de los consumidores, sino de reconocer que el paciente tiene la
suficiente madurez para participar en las decisiones que le afectan basandose en el respeto de sus
derechos. 5.5 Ceder la palabra a los usuarios y a sus representantes resulta tanto mas necesario
cuanto que las probleméticas de la salud afectan a otros &mbitos: los modos de produccion, las
formas de vida, las condiciones de trabajo, la proteccién del medio ambiente, etc. Ello implica por
tanto tomar decisiones societales, econémicas y éticas que van mas alla de la responsabilidad de
los profesionales de la salud”.



ello considero que esta perspectiva, aun expresando la hegemonia de la
perspectiva liberal en la caracterizacion y fundamentacion de algunos
derechos, es sensible a la necesidad de apertura democratica y apunta
vias de reflexion y de organizacién esperanzadoras®. Mas aun, creo esta
perspectiva es  paradigmatica del pensamiento  progresista
contemporaneo al respecto: intuye el problema, apunta direcciones, pero
carece de la lucidez, y a veces de la voluntad, de llevar a cabo el trabajo
tedrico y politico adecuado. Y sed cede al lastre de la topica, que siempre

es conservadora.

1.5. En fin, cerremos esta reflexion con un breve comentario sobre el
“‘decalogo del paciente”. Los dias 20 y 21 de mayo de 2003 se llevd a
cabo en Barcelona una reunién en la que participaron profesionales de la
salud y representantes de organizaciones y asociaciones de pacientes y
usuarios de todo el Estado espafiol. El objetivo de la misma se concretaba
en la informacion a los pacientes. El resultado se recogid en la
denominada Declaracion de Barcelona de las Asociaciones de Pacientes,
gue se resume en el Decalogo de los Pacientes. Un aspecto a destacar
de este decélogo es la explicitacion del papel relevante del médico en
todo el proceso de informacion y de consentimiento. Asi se dice en el
‘primer mandamiento” del decalogo que “los pacientes necesitan
informacion de calidad contrastada segun criterios de acreditacion
explicitos y proporcionada por profesionales, preferentemente médicos”.
En el segundo, asumiendo sin matices la primacia de la voluntad
expresada por el paciente y el incuestionable respeto a la misma, se
insiste en que “las decisiones sobre una intervencién sanitaria deben
estar guiadas por el juicio médico, basado en el mejor conocimiento
cientifico disponible”. Es decir, se respeta el DPCI, pero se enfatiza el
papel del médico en el proceso de informacion, que en otros textos no
parece tener una presencia semejante. En esta perspectiva se entiende

gue el cuarto mandamiento describa la importancia de la relacibn médico-

'3 En la misma direccion apunta El decalogo del paciente, que comentamos después.



paciente y el quinto prescriba la formacion especifica de los médicos en

técnicas y habilidades de comunicacion.

Otro aspecto destacable de este Decélogo es su sensibilidad
democratica. Esta sensibilidad se manifiesta en la forma equilibrada con
gue el texto trata la relacion entre el respeto a la libre decision informada y
la llamada a la participacion de los pacientes, organizaciones sanitarias y
ciudadanos en general en el disefio de las politicas sanitarias publicas. Ya
en el punto 3, sobre el “respeto a los valores y a la autonomia del
paciente informado”, se manifiesta este tratamiento equilibrado:

“Cuando muchas decisiones asistenciales admiten alternativas distintas, el
compromiso de una sociedad democratica con el respeto a la dignidad y a la
autonomia de sus miembros aconseja avanzar en el desarrollo de medidas que
faciliten la méaxima adecuacion entre las opciones elegidas y las deseadas por los
pacientes correctamente informados”.

Visiblemente llama a una convergencia entre dos procesos legitimos:
los deseos del “paciente correctamente informados” y mediadas o
estrategias de politica sanitaria. Entienden los autores del texto que una
sociedad democratica tiene un compromiso con “el respeto a la dignidad y
a la autonomia de sus miembros”; y que, como ese respecto debiera ser
compatible con la esencia de la democracia, que es la participacion,
propone esa estrategia de convergencia y de adecuacidon. Podria
pensarse que el texto no va tan lejos en su profesion de fe democratica.
Ciertamente, y en coherencia con nuestra sospecha del déficit
democratico habitual en este tipo de textos, podriamos decir que en modo
alguno se habla de “derecho democratico” , que solo se resalta el
‘compromiso” de la sociedad democratica con el respeto a la dignidad y a
la autonomia de los individuos. Y aunque es razonable que una sociedad
democratica asuma como un objetivo fundamental la adecuacion entre
“estrategias médicas” y “deseos del paciente”; y es también razonable
pensar que la informacion al paciente contribuya a ello (si el paciente se
deja convencer...), persisten abundantes y buenas razones para defender
que el Decélogo arrastra el déficit democratico de no contemplar con

claridad que el sujeto y el objetivo de la democracia es la colectividad.



Pero, bien mirado, y dicho en honor del Decalogo, aunque la lectura
literal no permita ir tan lejos la lectura sintoma parece justificada. Basta
leer el sexto mandamiento para comprender que es asi, que nos hallamos
ante un texto especialmente sensible a la democratizacion del discurso y
las préacticas en el campo de la medicina. Efectivamente, en este punto se
llama abiertamente a una mas activa participacion de los pacientes y de
los ciudadanos en general en el disefio y regulacion de las précticas en el
sistema sanitario

“Los ciudadanos y, sobre todo, los pacientes y las organizaciones que los
representan, tienen que participar de forma mas activa en la determinacién de
prioridades que definan las condiciones de acceso a los servicios sanitarios y que
contribuyan a identificar, valorar y satisfacer sus necesidades de salud”.

Esta llamada del sexto mandamiento es genuinamente democratica;
como lo es también la del séptimo que prescribe la “democratizacion
formal de las decisiones sanitarias”, que argumenta asi:

“Se debe promover, en un sistema sanitario centrado en los pacientes, mediante la
aplicacién de las Leyes existentes, la existencia de mecanismos formales que
favorezcan una mayor implicacion de los ciudadanos en la definicion de las politicas
publicas relacionadas con la asistencia sanitaria”;

o en el octavo, que prescribe el “reconocimiento de las organizaciones
de pacientes de la politica sanitaria”, insistiéndose en que

“Las asociaciones de pacientes y organizaciones que los representan tienen un papel
fundamental en facilitar la implantacién de la leyes aprobadas y fomentar una mejor
comunicacion entre sociedades cientificas, Administraciones Sanitarias y los
pacientes individuales”.

Lo que pretendemos poner de relieve es que por el mero hecho de que
los pacientes informados aproximen sus decisiones a las estrategias
meédicas o de salud no se consigue una patente democratica. En cambio,
el componente democratico florece a través de la presencia de las
asociaciones en el disefio de objetivos y de protocolos de actuacion. En
este sentido, el Decalogo apunta en la buena direccion. La implicacion de
los ciudadanos en la definicién de las politicas publicas relacionadas con
la asistencia sanitaria y el fomento de asociaciones y organizaciones de

pacientes responden a la idea democratica genuina de participacion



politica y autogobierno, perfectamente distinguibles de la idea de libertad
de eleccién individual. Con todas sus limitaciones, es el texto de este
género que me parece mas avanzado, de hecho me parece una
excepcion, comprensible tal vez por la naturaleza de los autores, ajenos a

la maquina administrativa de los estados.

2. Las leyes y sus filosofias.

Pensamos que, a pesar de sus limitaciones, y por supuesto su
diversidad, los dictamenes, informes, cartas y proyectos, como exposicion
de buenos deseos, son un poco mas sensibles a la cuestion democrética;
cuando estos se traducen en leyes a las que inspiran, en cambio, se da
un paso atras, para dar conformidad a las tradiciones culturales
conservadoras, liberales y paternalistas. De hecho, incluso en los mismos
textos paralegales, cuando incluyen una propuesta articulada, en ella las
formulaciones dan un “giro a la derecha” respecto a los conceptos
establecidos en la parte doctrinal (Introducciones, Predmbulos, etc.),

como si les temblara la conciencia al simular el redactado legal.

Ya la Ley 4/1986, ley general de sanidad*®, en su articulo 10 recoge la
idea, si no el concepto, del DPCI*. Pero limitaremos nuestro comentario a

tres textos mas recientes.

'8 | ey general de sanidad (BOE 101/1986 de 29-04-1986).

7 «Articulo 10. Todos tienen los siguientes derechos con respecto a las distintas

Administraciones publicas sanitarias: 1. Al respeto a su personalidad, dignidad humana e intimidad
sin que pueda ser discriminado por razones de raza, de tipo social, de sexo, moral, econémico,
ideoldgico, politico o sindical. 2. A la informacion sobre los servicios sanitarios a que puede acceder
y sobre los requisitos necesarios para su uso. 3. A la confidencialidad de toda la informacion
relacionada con su proceso y con su estancia en instituciones sanitarias publicas y privadas que
colaboren con el sistema publico. 4. A ser advertido de si los procedimientos de pronostico,
diagndstico y terapéuticos que se le apliquen pueden ser utilizados en funcién de un proyecto
docente o de investigacion, que, en ningun caso, podra comportar peligro adicional para su salud.
En todo caso sera imprescindible la previa autorizacién y por escrito del paciente y la aceptacion
por parte del médico y de la Direccion del correspondiente Centro Sanitario. 5. A que se le dé en
términos comprensibles, a él y a sus familiares o allegados, informacion completa y continuada,
verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diagnéstico, pronéstico y alternativas de tratamiento.
6. A la libre eleccion entre las opciones que le presente el responsable médico de su caso, siendo
preciso el previo consentimiento escrito del usuario para la realizacion de cualquier intervencion,
excepto en los siguientes casos: a) Cuando la no intervenciéon suponga un riesgo para la salud
publica; b) Cuando no esté capacitado para tomar decisiones, en cuyo caso, el derecho
correspondera a sus familiares o personas a €l allegadas; ¢) Cuando la urgencia no permita
demoras por poderse ocasionar lesiones irreversibles o existir peligro de fallecimiento. 7. A que se
le asigne un médico, cuyo nombre se le dara a conocer, que sera su interlocutor principal con el
equipo asistencial. En caso de ausencia, otro facultativo del equipo asumira tal responsabilidad. 8.



2.1. La LEY 41/2002 o Ley Basica Reguladora de la Autonomia del
Paciente y de Derechos y Obligaciones en Materia de Informacién y
Documentacion Clinica®™ es uno de nuestros textos legales de referencia.
Esta ley, cuyo eje rector, “la autonomia del paciente”, queda claramente
especificado en su titulo, fija en su Articulo 2 los “Principios basicos” en
gue se inspira:

“1. La dignidad de la persona humana, el respeto a la autonomia de su voluntad y a

su intimidad orientaran toda la actividad encaminada a obtener, utilizar, archivar,

custodiar y transmitir la informacion y la documentacion clinica.

2. Toda actuacion en el ambito de la sanidad requiere, con caracter general, el previo
consentimiento de los pacientes o usuarios. El consentimiento, que debe obtenerse
después de que el paciente reciba una informacioén adecuada, se hara por escrito en

los supuestos previstos en la ley.

3. El paciente o usuario tiene derecho a decidir libremente, después de recibir la

informacién adecuada, entre las opciones clinicas disponibles.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a negarse al tratamiento, excepto en los

casos determinados en la ley. Su negativa al tratamiento constara por escrito”.
Su formulacién, netamente liberal, queda reforzada en el Capitulo II,
Articulo 4, sobre el derecho a la informacion sanitaria, afirmando:
“1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacion en el
ambito de su salud, toda la informacién disponible sobre la misma, salvando los

supuestos exceptuados por la ley. Ademas, toda persona tiene derecho a que se
respete su voluntad de no ser informada. (...)

A que se le extienda certificado acreditativo de su estado de salud, cuando su exigencia se
establezca por una disposicion legal o reglamentaria. 9. A negarse al tratamiento, excepto en los
casos sefialados en el apartado 6; debiendo, para ello, solicitar el alta voluntaria, en los términos
que sefiala el apartado 4 del articulo siguiente. 10. A participar, a través de las instituciones
comunitarias, en las actividades sanitarias, en los términos establecidos en esta Ley y en las
disposiciones que la desarrollen. 11. A que quede constancia por escrito de todo su proceso. Al
finalizar la estancia del usuario en una Institucién hospitalaria, el paciente, familiar o persona a él
allegada recibird su Informe de Alta. 12. A utilizar las vias de reclamacién y de propuesta de
sugerencias en los plazos previstos. En uno u otro caso debera recibir respuesta por escrito en los
plazos que reglamentariamente se establezcan. 13. A elegir el médico y los demas sanitarios
titulados de acuerdo con las condiciones contempladas en esta Ley, en las disposiciones que se
dicten para su desarrollo y en las que regulen el trabajo sanitario en los Centros de Salud. 14 A
obtener los medicamentos y productos sanitarios que se consideren necesarios para promover,
conservar o establecer su salud, en los términos que reglamentariamente se establezcan por la
Administracién del Estado. 15 Respetando el peculiar régimen econdémico de cada servicio
sanitario, los derechos contemplados en los apartados 1, 3, 4, 5, 6, 7, 9y 11 de este articulo seran
ejercidos también con respecto a los servicios sanitarios”.

18 BOE de 15.11.02.



2. La informacién clinica forma parte de todas las actuaciones asistenciales, sera
verdadera, se comunicara al paciente de forma comprensible y adecuada a sus
necesidades y le ayudara a tomar decisiones (s.n.) de acuerdo con su propia y libre

voluntad.

3. El médico responsable del paciente le garantiza el cumplimiento de su derecho a la
informacion. Los profesionales que le atiendan durante el proceso asistencial o le
apliguen una técnica o un procedimiento concreto también seran responsables de
informarle (e. n.)".

Como vemos, esta en la misma linea que la Carta, y apenas necesita
comentarios. Si acaso, resaltar ese “derecho a no ser informado”,
genuinamente contrademocratico, que permite desde la entrega a la
voluntad de la institucién a la decisién personal mas arbitraria. Nétese
también que no se contempla una decisién colectiva: como sefala el
punto 2 solo se pretende “ayudar a tomar decisiones”. En fin, destacar la
completa subordinacion de la institucion social al servicio del individuo, al
hacerla responsable de informarle. Debemos pensar que, si esa
informacion debe ser verdadera y completa, ha de incluir valoraciones de
la calidad y experiencia del equipo médico, comparativas con otros
equipos...Y nos preguntamos: ;tiene derecho el paciente informado a
elegir esos equipos que maximicen sus posibilidades de vida y salud?
Seguramente ahi no llegan las prerrogativas de la libertad liberal.

La Ley ya pone de relieve la sefialada tendencia a argumentar la
defensa del “consentimiento informado” desde su fundamento en una idea
sacralizada de la autonomia del paciente. Se ve con claridad en el

siguiente texto:

“CAPITULO IV. El respeto de la autonomia del paciente.
Articulo 8. Consentimiento informado.

1. Toda actuacion en el ambito de la salud de un paciente necesita el consentimiento
libre y voluntario del afectado, una vez que, recibida la informacién prevista en el

articulo 4, haya valorado las opciones propias del caso.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a ser advertido sobre la posibilidad de
utilizar los procedimientos de prondstico, diagnéstico y terapéuticos que se le
apliquen en un proyecto docente o de investigacion, que en ningin caso podra

comportar riesgo adicional para su salud.



5. El paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento en cualquier
momento”

En su momento reflexionaremos sobre la dimension real de esa
autonomia, que con frecuencia no pasa de ser un simulacro; pero aqui
nos interesa cuestionar la idea de autonomia, la pretension de fundar los
derechos en este Unico principio; y nos interesa, en todo caso, poner de
relieve que en su uso contextual tal autonomia se aleja del horizonte
democratico. El celo con que se deja en manos del paciente la decision
de si su caso puede o0 no ser usado en la investigacion, al tiempo que se
le concede en abstracto el derecho a ser “bien informado” de las terapias
y estrategias médicas y a ser tratado por los mejores, resulta
sorprendente. Me da la impresion que se trata este escenario biomédico
como un lugar mas del mercado, donde la transparencia en la transaccion
requiere del derecho a la informacion antes de la decisién libre de
intercambio; pero con la componente idealista y embaucadora de que, en
este caso, la otra parte no puede poner condiciones. El servicio
hospitalario no puede decir, por ejemplo: pondremos nuestro saber y
nuestra tecnologia al servicio de tu vida y de tu salud, a cambio de que

nos ofrezcas tu cuerpo como espacio de experimentacion.

2.2. La Ley 21/2000, de la Comunidad Autébnoma de Catalufia®, sobre
“‘los derechos de informacion concerniente a la salud y la autonomia del
paciente, y a la documentacion clinica”, ya recogia esta misma filosofia. El
objetivo basico de esta ley es, en definitiva, “profundizar en la concrecion
practica de los derechos a la informacion, al consentimiento informado” y
al acceso a la documentacién clinica de los ciudadanos de Catalufia en el
ambito sanitario. En el Articulo | del Capitulo 1 se concretan estos
objetivos:

“a) Determinar el derecho del paciente a la informacion concerniente a la propia salud

y a su autonomia de decision; b) Regular la historia clinica de los pacientes de los

servicios sanitarios”.

19 BOE de 29 de diciembre del 2000.



En el Articulo 2 del Capitulo Il, sobre “El derecho a la informacion”, se
recoge la problematica y emblematica idea del derecho a la informacién y

a la ignorancia:

“1. En cualquier intervencion asistencial, los pacientes tienen derecho a conocer toda
la informacion obtenida sobre la propia salud. No obstante, es necesario respetar la

voluntad de una persona de no ser informada (e.n.).

2. La informacion debe formar parte de todas las actuaciones asistenciales, debe ser
veridica, y debe darse de manera comprensible y adecuada a las necesidades y los
requerimientos del paciente, para ayudarlo a tomar decisiones de una manera

auténoma.

3. Corresponde al médico responsable del paciente garantizar el cumplimiento del
derecho a la informacion. También deben asumir responsabilidad en el proceso de
informacién los profesionales asistenciales que le atienden o le aplican una técnica o

un procedimiento concretos”.
Y en el Articulo 6 del Capitulo IV se regula el “consentimiento
informado”:
“1. Cualquier intervencién en el ambito de la salud requiere que la persona afectada

haya dado su consentimiento especifico y libre y haya sido previamente informada

del mismo, de acuerdo con lo establecido por el articulo 2.

2. Dicho consentimiento debe realizarse por escrito en los casos de intervenciones
quirdrgicas, procedimientos diagnosticos invasivos y, en general, cuando se llevan a
cabo procedimientos que suponen riesgos e inconvenientes notorios y previsibles

susceptibles de repercutir en la salud del paciente.

3. El documento de consentimiento debe ser especifico para cada supuesto, sin
perjuicio de que se puedan adjuntar hojas y otros medios informativos de caracter
general. Dicho documento debe contener informacion suficiente sobre el

procedimiento de que se trate y sobre sus riesgos.

4. En cualguier momento la persona afectada puede revocar libremente su
consentimiento”.

Como puede apreciarse, conceptualmente no aporta nada nuevo. Son
los mismos valores y la misma logica, el mismo discurso. No obstante,
esta “repeticion” en los textos normativos de la UE referentes a los
derechos del paciente no deberia pasarnos desapercibida, en tanto que

es indicativa de la coherencia y consistencia del modelo de sociedad en



gue se inscriben los derechos. Y esta consistencia pétrea se ve reforzada

por la homogénea interpretacion de los tribunales.

En un minucioso estudio de Miguel Carmona Ruano sobre “Aplicacién
de la Carta de Derechos Fundamentales en la Unién Europea™, sefiala
gue son muy numerosas las invocaciones de la jurisprudencia civil a la
Carta en lo concerniente al “consentimientoinformado del paciente y las
consecuencias de intervenciones médicas que no lo tienen en cuenta”.
Entre las diversas citas, recogemos por su interés para nuestra
argumentacion la del magistrado ponente Luis Martinez-Calcerrada
Gbmez, en una Sentencia de la Sala 12, de lo Civil del Tribunal Supremo®,
que dice:

“El consentimiento informado constituye un derecho humano fundamental,
precisamente una de las Ultimas aportaciones realizada en la teoria de los derechos
humanos, consecuencia necesaria o explicacion de los clasicos derechos a la vida, a
la integridad fisica y a la libertad de conciencia. Derecho a la libertad personal, a
decidir por si mismo en lo atinente a la propia persona y a la propia vida y
consecuencia de la autodisposicién sobre el propio cuerpo, Regulado por la Ley
General de Sanidad y actualmente también en el Convenio Internacional para la
Proteccion de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a
las Aplicaciones de la Biologia y de la Medicina y que ha pasado a ser derecho
interno espafiol por su publicacion en el B.O.E. forma parte de la actuacion sanitaria
practicada con seres libres y autonomos". (Sentencia 12-1-2001).

Destaca la rotundidez con la que se afirma que el derecho a la libertad
personal, a decidir por si mismo en lo atinente a la propia persona y a la
propia vida, es consecuencia la “autodisposicion sobre el propio cuerpo”.
Al magistrado parece habérsele escapado ese argumento que, tal vez a
su pesar, pone la propiedad de si mismo en la base de la libertad. Pero
asi se pone el discurso juridico sobre sus piés: no es la libertad y la
autonomia el fundamento de la propiedad, sino al contrario; y no es la

dignidad el fundamento de la propiedad, sino al contrario, aunque nos

20 Miguel Carmona, “Aplicacion de la Carta de Derechos Fundamentales en la Unién Europea”,
en Jueces para la Democracia. Seminario sobre la aplicacion jurisprudencial de la Carta de
derechos fundamentales en la Union Europea. Sevilla, 3-X1-2006.
(http://www.juecesdemocracia.es/fundacion/ponenciassevilla/Aplicaci%F3ndelaCartaMiguelCarmo

na.pdf).
1 Sentencia 447/2001, de 11 de mayo de 2001.
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resistamos a admitirlo. Y si se trata de eso, de reconocer la propiedad del
propio cuerpo como el fundamento de lo sagrado, al menos podemos
poner las cosas en su sitio. Pues esa propiedad, como es bien sabido y a
diferencia de la posesion efectiva, no es otra cosa que un reconocimiento

social, un titulo social; por tanto, sometido a la decision democratica.

2.3. Tampoco muestra mucho interés por la dimension democratica la
Ley 14/2007, de Investigacién biomédica®. De hecho, si mi lectura rapida
y transversal -pues estos textos soy incapaz de leerlo con fervor- no me
engafia, no aparece ni una sola vez las palabras “democracia”,
‘democratico” o “democratica”; en cambio, abundan las palabras
“autonomia”, “libertad individual”, “dignidad de la persona” o “derechos
individuales”, apareciendo siempre todas ellas como indisolublemente

unidas.

Asi, en las “Disposiciones generales”, nos dice en el Articulo 1, referido
al objeto y &mbito de aplicacién de la norma:
“1. Esta Ley tiene por objeto regular, con pleno respeto a la dignidad e identidad
humanas y a los derechos inherentes a la persona, la investigacion biomédica (...)".
Y en su Articulo 2 insiste sobre el tema para disipar cualquier dudas,
aunqgue tanta insistencia, casi obsesiva a lo largo de la ley, nos hace
sospechar que quiere anticiparse a las sospechas que suscita; pero solo a
las sospechas desde posiciones conservadoras, sacralizadoras de la vida,
y en modo alguno se preocupa de las sospechas que pudiera suscitar
desde posiciones materialistas y democraticas como la que aqui de
alguna manera defiendo. Dice al enumerar los “Principios y garantias de
la investigacidon biomédica”:
“La realizacion de cualquier actividad de investigacion biomédica comprendida en

esta Ley estara sometida a la observancia de las siguientes garantias:

- Se asegurara la proteccion de la dignidad e identidad del ser humano con respecto

a cualquier investigacion que implique intervenciones sobre seres humanos en el

22 BOE de 3 de julio de 2007.



campo de la biomedicina, garantizandose a toda persona, sin discriminacién alguna,

el respeto a la integridad y a sus demas derechos y libertades fundamentales.

- La salud, el interés y el bienestar del ser humano que participe en una investigacion

biomédica prevaleceran por encima del interés de la sociedad o de la ciencia.

- Las investigaciones a partir de muestras biolégicas humanas se realizaran en el
marco del respeto a los derechos y libertades fundamentales, con garantias de
confidencialidad en el tratamiento de los datos de caracter personal y de las muestras
bioldgicas, en especial en la realizacién de analisis genéticos”.

No creo que necesitemos repetir aqui los comentarios, pues los temas
se reproducen. Subrayemos, en todo caso, la contundencia con que se
afirma la superioridad de la salud, el interés y el bienestar del ser humano
sobre el interés de la sociedad o de la ciencia. Preocupaciones que en
cierta manera podemos compartir, pero solo en la medida en que
tomamos como escenario el de una sociedad no democratica, como decia
Marx, de enemigos; pues es dificil pensar que una sociedad democratica
pueda tener intereses contrarios a los de sus ciudadanos; y que en ella la

ciencia pueda ser su enemigo.

En cuanto a la informacion y al consentimiento informado, se reiteran

los mismos principios y normas, como se recoge en el Articulo 4:

“Se respetara la libre autonomia de las personas que puedan participar en una
investigacion biomédica o que puedan aportar a ella sus muestras bioldgicas, para lo
gue sera preciso que hayan prestado previamente su consentimiento expreso y
escrito una vez recibida la informacion adecuada (e.n.). La informacion se
proporcionara por escrito y comprenderd la naturaleza, importancia, implicaciones y

riesgos de la investigacion, en los términos que establece esta Ley”.

Podria pensarse que al menos aparece un elemento democratizador, o
una preocupacion democratica, al definir la funcién de los Comités de
Etica, en el Articulo 12. Pero la verdad es que no consideramos que
dichos comités estén pensados como elemento democratizador; desde
luego, la ley no lo dice asi.

“1. Los Comités de Etica de la Investigacion correspondientes a los centros que
realicen investigacion biomédica deberan ser debidamente acreditados por el 6rgano
competente de la comunidad autbnoma que corresponda o, en el caso de centros

dependientes de la Administracién General del Estado, por el érgano competente de

la misma, para asegurar su independencia e imparcialidad. Para la acreditacién de un



Comité de Etica de la Investigacion se ponderaran, al menos, los siguientes criterios:
la independencia e imparcialidad de sus miembros respecto de los promotores e
investigadores de los proyectos de investigacion biomédica, asi como su composicion
interdisciplinar. Las autoridades competentes podran disponer la creacion de Comités
de Etica de la Investigacion que desarrollen sus funciones en dos o mas centros que

realicen investigacion biomédica.

2. El Comité de Etica de la Investigacion correspondiente al centro ejercera las
siguientes funciones: - Evaluar la cualificacion del investigador principal y la del
equipo investigador asi como la factibilidad del proyecto; - Ponderar los aspectos
metodolégicos, éticos y legales del proyecto de investigacion. Ponderar el balance de
riesgos y beneficios anticipados dimanantes del estudio; - Velar por el cumplimiento
de procedimientos que permitan asegurar la trazabilidad de las muestras de origen
humano, sin perjuicio de lo dispuesto en la legislacion de proteccién de datos de
caracter personal; -Informar, previa evaluacion del proyecto de investigacion, toda
investigacion biomédica que implique intervenciones en seres humanos o utilizacién
de muestras bioldgicas de origen humano, sin perjuicio de otros informes que deban
ser emitidos. No podra autorizarse o desarrollarse el proyecto de investigacion sin el
previo y preceptivo informe favorable del Comité de Etica de la Investigacion; -
Desarrollar cddigos de buenas practicas de acuerdo con los principios establecidos
por el Comité de Bioética de Espafia y gestionar los conflictos y expedientes que su
incumplimiento genere; -Coordinar su actividad con la de comités similares de otras
instituciones; -Velar por la confidencialidad y ejercer cuantas otras funciones les

pudiera asignar la normativa de desarrollo de esta Ley (...)”

4. Los miembros de los Comités de Etica de la Investigacion deberan efectuar
declaracion de actividades e intereses y se abstendran de tomar parte en las
deliberaciones y en las votaciones en que tengan un interés directo o indirecto en el
asunto examinado.”

Es decir, se mire como se mire, su funcion es técnica y, si se quiere,
paternalista. Pero dificilmente se puede argumentar que los mismos,
aungue nos gusten, constituyan una instancia de democratizacion de las
practicas y decisiones de los agentes y pacientes del sistema de salud.
Forzando la interpretacion es posible interpretar que dichos comités
expresan la intervencion de la sociedad civil en la toma de decisiones, de
lo cual puede hacerse una lectura democratizante; pero, una vez mas, si
nos atenemos al contextos y a la funcibn que éste otorga a dichos
comités, habremos de reconocer que en el caso del DCJP, aun siendo

esa informacion beneficiosa, no puede considerarse realmente



potenciadora de la democracia, porque la decision final es individual y

sagrada, y porque la informacion esta dirigida a un uso privado.

*kk kkk kkk

Aungue el andlisis podria extenderse a otros muchos textos legales y
paralegales, considero que para el objetivo que me habia propuesto son
suficientemente ilustrativos. Aunque en muchos casos, especialmente en
los dictimenes y cartas, y en los preambulos de las leyes, suele hacerse
mencién a que el desarrollo de los derechos del paciente, y en especial el
DPCI, se enmarcan en la voluntad de ensanchar la democracia, lo cierto
es que los discursos y normas explicitados no cumplen ese objetivo. No lo
cumplen, desde luego, si asumimos como referente la idea de democracia
radical, es decir, conforme al modelo republicano, cuya esencia seria la
participacion y sus principios la solidaridad, la reciprocidad y la justicia
social; pero tampoco lo cumplen si aceptamos como referente la
democracia liberal, en la cual la autonomia del individuo, pensada como
libre eleccion, se instala como supremo bien, haciendo de la politica una
estrategia instrumental para garantizar las libertades negativas. Ello es
debido a que, a pesar de las declaraciones que fundan la dignidad de los
seres humanos en la libertad, los textos recurren reiteradamente a limites
paternalistas. Es decir, no son textos radicalmente democréticos, pero
tampoco son consecuentemente liberales; ignoran la participacion y
sacralizan el individuo, pero no asumen las consecuencias derivadas de
la mitificacion de la libertad individual, recurriendo a limites paternalistas,

transcendentales o metafisicos.

Con ello cerramos nuestra argumentacion sobre el déficit democratico
de algunos derechos del paciente; sobre su caracter peridemocratico e
incluso contrademocratico. Déficit que, sin duda, no es exclusivo de los
derechos del &mbito de la medicina y la biologia, sino que puede
extenderse a otros segmentos de los derechos emergentes, como los
llamados “derechos a la ciudad”. Déficit democratico que no simplemente
configura un problema teorico, como el de la funcion y limites politicos de
los derechos; al fin nosotros mismos asumimos que, ademas de los

democraticos, la democracia estd comprometida con la defensa de otros



derechos que protegen la individualidad, la privacidad, la intimidad,
valores que no siendo democraticos en sentido fuerte ni constituyendo el
objetivo Unico y sagrado de la democracia, como interpreta la perspectiva
liberal, se nos revelan como culturalmente irrenunciables. Ese déficit
democratico manifiesta un problema un problema practico, ético y politico,
de méxima relevancia y actualidad: el problema del estatus democratico
de los derechos del paciente (y, en general, de los emergentes) es, ni
mas ni menos, el problema contempordneo de redefinicion de la
ciudadania en un mundo no sélo global, cosa que acertadamente se
repite hasta la saciedad, sino condenado a la inmanencia y a la existencia
en la inmediatez. Problema complejo en un mundo en el que es mas
cémodo, e incluso mas creible y verosimil, fundar el valor en el deseo del
individuo que poner limites no ya metafisicos sino politicos. No puedo
liberarme de la sospecha de que no sélo la politica ya no es lo otro de la
economia, sino el Ultimo espacio social colonizado por ésta; y no puedo
dejar de pensar que, en esa nueva colonizacion, los derechos son vividos
y sentidos como meros productos de consumo; eso si, como productos
selectos, formalmente al alcance de todos, materialmente al de muchos
menos. Hubo un tiempo en el que la expansion de los derechos
expresaba la calidad de la ciudadania y, con ella, de la emancipacién de
los seres humanos; un tiempo que el que se aceptaba espontaneamente
gue la presencia de los derechos media la justicia de la comunidad. Me
temo que hoy no puede mantenerse tan ingenuamente esa confianza. Me
temo, incluso, que nuestra voracidad occidental en la reivindicacion de
nuevos derechos no pasa de ser un reflejo condicionado del consumo
obsesivo, una manifestacion de la hegemonia de la ontologia del poseer.
Y dada esa metamorfosis, no sélo axioldgica sino ontolégica, no resulta
tan extrafio que la “voluntad de voluntad” devenga mero simulacro del
alejamiento efectivo de la conciencia de si. En un mundo asi, los
derechos del paciente son un segmento de los derechos del consumidor.

Y éstos, ¢,qué tienen que ver con la democracia?

J. M. Bermudo (2010)



