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Resumen

En el presente estudio, de enfoque cualitativo, se investigé si los derechos
humanos pueden aplicarse como marco normativo de la bioética desde
su fundamento epistémico, a partir del analisis de los criterios de la Corte
Interamericana de Derechos Humanos (Corte IDH) sobre el consentimiento
informado (CI). Se encontré que las resoluciones cuentan con un alto grado
de congruencia técnica juridica y ética entre si, al establecer que el CI consiste
en una decision previa de aceptar someterse a un acto médico en sentido
amplio, el cual debe ser obtenido de manera libre, y su manifestacion debe
otorgarse en un tiempo posterior a recibir la informacioén adecuada, completa,
fidedigna, comprensible y accesible. El poder que otorga el saber, es decir,
conocer la informacion médica recibida por parte de los expertos, es el tran-
sito hacia la subjetivacion del paciente como poseedor de derechos exigibles.
Estos razonamientos epistemoldgicos entre bioética y derechos humanos se
vinculan a través de la dignidad de la persona, cuya armonizacion resulta en
un desarrollo progresivo de proteccién y maximizacion del derecho a decidir
libremente y a la autonomia personal en el dmbito de la bioética.

* Doctoranda en Derechos Humanos. Encargada de Vinculacién con la Sociedad en la Casa
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Introduccion
Justificacion

La bioética, como otras diciplinas, requiere de un marco normativo para
maximizar su eficacia conforme a los estandares juridicos internacionales
que exigen armonizar la teoria de los derechos humanos con las legislacio-
nes internas. La conjuncién de esos criterios en el sistema legal mexicano
significa reforzar progresivamente el alcance y proteccion de la dignidad
de quienes reciben atencion médica: los pacientes y sus familias deberian
gozar de una proteccion reforzada cuando se trata de personas en situacion
de vulnerabilidad.

Considerando que el control de convencionalidad obliga a México a
integrar los derechos a la personalidad juridica, a la vida y a la integridad
personal, reconocidos en la Convencién Americana, entonces los casos
resueltos por la Corte Interamericana de Derechos Humanos (Corte IDH)
son un precedente orientador o vinculante que debe analizarse de tal forma
que nos permita descubrir si la postura epistemoldgica de las decisiones judi-
ciales regionales orienta a una articulacion teérica entre bioética y derechos
humanos. Siendo tan amplios los universos que atienden ambas disciplinas,
se eligio el consentimiento informado (CI) como eje de analisis, ya que se
trata de un derecho humano, de una garantia de protecciéon y de un elemento
bioético para la praxis médica.

Objetivo
Investigar si los derechos humanos pueden cimentar el marco normativo

de la bioética desde su fundamento epistémico a partir del analisis del con-
sentimiento informado en los criterios de la Corte IDH.
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Metodologia

En el presente estudio, de enfoque cualitativo, se llevo a cabo un analisis
critico del discurso contenido en criterios juridicos internacionales.

Marco teodrico conceptual

Considerando que el ser humano es capaz de elegir un proyecto de vida y
escoger ademas los medios para llevarlo a cabo, las personas estamos cons-
tantemente tomando decisiones. Ferrer (2005) dice que siempre elegimos,
ya que incluso no elegir es una eleccidn; sugiere también que ese poder de
elecciéon llamado libertad representa un costo, sin embargo, garantizar la
voluntad libre del ser humano es indispensable cuando se habla de ética, ya
que carecer de ella significa que existe una predeterminacion al actuar, es
decir, sin responsabilidad por parte del autor, entonces seria inimputable
de sus acciones (Ferrer, 2005, p. 38).

Por otra parte, sefiala que la bioética es un puente entre dos disciplinas,
donde bio representa los conocimientos bioldgicos y ética, el conocimiento de
los sistemas de valores humanos, pues los debates acerca de los problemas éticos
planteados por las nuevas ciencias biomédicas son los que dieron nacimiento
a esta ciencia hoy conocida como bioética, la cual, segtin la Enciclopedia de
Bioética, es el estudio sistematico de las dimensiones morales —incluyendo
la vision moral, las decisiones, las conductas y las politicas— de las ciencias
delaviday del cuidado de la salud, a través de una variedad de metodologias
éticas en un contexto interdisciplinario (Ferrer, 2005, p. 78).

Por otra parte, toda disciplina que aspire a lo justo, como es el caso de
la bioética, requiere de un marco normativo; en este sentido, Kelsen (2009)
contempla que la justicia es un minimo ético, sin acudir a la teoria pura del
derecho como la teoria del positivismo juridico, sino mas bien al derecho
natural como origen del desarrollo de un orden juridico y de marcos juridicos
de los derechos subjetivos ya existentes. La funcidn esencial de un orden
juridico sera vincular a los individuos mediante el deber (p. 56). Es por ello
que partimos de dos premisas: la primera es que el médico es un sujeto
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que tiene deberes, la segunda es que los derechos subjetivos de libertad o
autonomia de la persona se relacionan con la forma juridica del dogma ético
del libre albedrio (Kelsen, 2009, p. 59). Por lo tanto, es necesario plantear
deberes como el de respeto y protecciéon de los derechos humanos. En este
caso, la relacion juridica consiste en una conducta del sujeto-profesional
médico adjetivada como deber juridico; asimismo, no hay conducta humana
que no pueda ser contenido de una norma juridica (Kelsen, 2009, p. 65).

Si el derecho adquiere valor al estar reconocido en una norma, entonces
un marco normativo debe ser congruente y armoénico con esa norma que le
dio origen (Kelsen, 2009, p. 66). He aqui la importancia, en el caso mexicano,
de la reforma constitucional del afio 2011, la cual plante6 un nuevo paradigma
al crear un bloque de constitucionalidad cuyo control de convencionalidad
en materia de derechos humanos podria abrir la posibilidad de armonizar la
bioética y los derechos humanos mediante un marco normativo compatible
en beneficio de las personas, que se priorizan bajo este paradigma.

La lucha por la conquista de la efectividad de los derechos humanos se
libra dia a dia en diversos contextos y particularidades, y cualquiera puede
ser su protagonista; sin embargo, es desalentador que las agendas imperia-
listas fragilicen la credibilidad de los derechos humanos, al aplicar dobles
criterios, por ejemplo, en el caso de las guerras por los recursos (Santos,
2019, p. 8) verbigracia, el tres de enero de 2026 un pais invadiendo a otro
para aduenarse de sus recursos hidricos y petroleros.

Los derechos humanos hegemdnicos lo son por su origen occidental y
porque se han utilizado para discursos y pretensiones imperialistas congruen-
tes con el orden global individualista, neoliberal y colonial (Santos, 2019,
p. 11). Al analizar la importancia de las epistemologias emergentes, como
las del sur, desarrolladas como procedimientos aplicados a la produccion
y validacién de conocimientos para resistir las presiones del capitalismo y
el patriarcado (Santos, 2019, p. 12), resultan alternativas contra el discurso
monocultural y eurocéntrico que permiten imaginar los derechos humanos
como un lenguaje contrahegemonico. Para ello, es imprescindible conocer
las voces, las luchas, los recuerdos y los cuerpos de aquellas y aquellos a
quienes las jerarquias modernas, basadas en el capitalismo, el colonialismo
y el patriarcado, han reducido a una condicion subalterna (Santos, 2019,
p. 14). Pobres derechos humanos que son impotentes frente a los grandes
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capitales que siguen pautando las formas de distribucion de la riqueza, y
pobres de aquellos que, en su posicion de victimas, se ven fuera de la esfera
protectora que se supone brindan los derechos humanos. Santos (2019)
considera que el desafio epistemoldgico es conciliar los derechos humanos
con los diferentes lenguajes y saberes que nacen de las luchas por la dignidad
humana, que a la vez deben confrontarse desde diversas cosmovisiones.

En el contexto de la bioética, es clara su aspiracion de justicia y de respeto
ala dignidad de la persona mediante la garantia de libertad de decisién y de
autonomia personal. Dicha garantia es, a la vez, un derecho humano cono-
cido como el consentimiento informado (CI), cuyo problema es relevante
tanto en materia civil como en materia penal, pues remontan su referencia
normativa a la autodeterminacion del sujeto. El CI no implica un injustifi-
cado descargo de responsabilidad por parte de los médicos (Calo, 2000, p.
112). Aunque se trata de un documento formalizado, en ocasiones carece
de informacién y no se adapta a las necesidades de cada paciente, lo que
conlleva a que el usuario pierda la oportunidad de comprender ciertos puntos
sensibles y llenos de interés; esto da como resultado riesgos innecesarios,
danos irreparables, tratamientos ineficaces, alternativas no explicadas o
discriminaciones injustas (Rodriguez, 2011, p. 170). Por su parte, Yebra
(2012) advierte excepciones a la prestacion del consentimiento informado;
por ejemplo, cuando existe riesgo para la salud publica o, por otra parte, un
riesgo inmediato grave para el enfermo (Yebra, 2012, p. 49).

Pico della Mirandola (2016) concluye que el hecho de nacer humanos
conlleva la posibilidad de ser lo que queremos; considera que a través de
la dialéctica se calman los desérdenes de la razén, que se agita entre los
contrastes de los discursos. Asi mismo, analiza la ideologia que sostiene
que hay que esconder del vulgo las cosas dignas de ser comunicadas a los
perfectos como precepto divino (p. 28); da ejemplo de las doctrinas misticas
que debian custodiarse mediante la oscuridad de los enigmas, de forma que
fueran inviolables para la multitud de los profanos. En las cuestiones médicas,
el CI exige mayor transparencia, es decir, una comunicacién plena y opor-
tuna. La informacion sobre la enfermedad del paciente no debe permanecer
como enigma exclusivo de los médicos, sino que debe ser proporcionada al
paciente o a sus personas de apoyo.
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Desde el punto de vista juridico, el CI se puede definir como el acto
juridico, no solemne, personalisimo, revocable y libre del paciente, para
admitir o rehusar, por si o a través de su representante legal, uno o varios
actos biomédicos concretos en su persona, con fines de atenciéon médica;
estara sujeto a la disponibilidad de derechos personalisimos autorizados
por la ley, en términos del orden publico, la lex artis y la ética médica
(Fonseca, 2020).

El Cédigo Internacional de Etica Médica destaca como un referente
normativo aplicable a la bioética y al CI, pues reconoce que uno de los
deberes del médico es proteger la dignidad de las personas vulnerables, al
establecer el CI que conlleva la aceptacién libre, informacién adecuada y la
comprension de la informacion por parte del paciente o sus representantes.
Asimismo, el Convenio sobre los Derechos Humanos y la Biomedicina
establece la protecciéon de los derechos humanos y de la dignidad del ser
humano respecto a las aplicaciones de la biologia y la medicina; los Estados
deben proteger al ser humano en su dignidad y su identidad, y garantizar
a toda persona, sin discriminacion alguna, el respeto a su integridad y a
sus demas derechos y libertades fundamentales respecto a las aplicaciones
de la biologia y la medicina. También obliga a que, de manera interna, se
adopten las medidas necesarias para su aplicacion, lo cual incluye legislaciéon
0 marcos normativos.

La Declaracion Universal sobre Bioética y Derechos Humanos, que
tiene por objetivo proporcionar un marco universal de principios y procedi-
mientos que sirvan de guia a los Estados en la formulacién de legislaciones,
politicas u otros instrumentos en el &mbito de la bioética y promover el
respeto de la dignidad humana y proteger los derechos humanos, velando
por el respeto de la vida de los seres humanos y las libertades fundamen-
tales, de conformidad con el derecho internacional relativo a los derechos
humanos, establece los principio de dignidad y derechos humanos y el de
consentimiento.

Estas proclamas contienen un fuerte fundamento epistémico y juri-
dico en materia de derechos humanos, como la Declaracién Universal de
Derechos Humanos, del 10 de diciembre de 1948; la Declaracién Universal
sobre el Genoma Humano y los Derechos Humanos, aprobada por la Con-
ferencia General de la unesco el 11 de noviembre de 1997; la Declaraciéon
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Internacional sobre los Datos Genéticos Humanos, aprobada por la Confe-
rencia General de la UNEsco el 16 de octubre de 2003; el Pacto International
de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales, y el Pacto Internacional de
Derechos Civiles y Politicos, adoptados el 16 de diciembre de 1966, entre
otros tratados del sistema universal de derechos humanos.!

Criterios de la Corte Interamericana
de Derechos Humanos

La importancia de analizar criticamente las resoluciones de una corte regio-
nal (la Corte IDH es el tribunal del sistema interamericano de proteccién
a los derechos humanos) radica, como expondria Kelsen (2009), en que
la sentencia judicial es norma juridica individual. En este sentido, se han
revisado aquellas de la Corte IDH relacionadas con el CI, con el animo de: a)
identificar los criterios que ha desarrollado, b) analizar cémo esos criterios
llegan a integrarse al marco normativo interno, y ¢) exponer la congruencia
y afinidad que existe entre la bioética y los derechos humanos. En materia de
consentimiento, la normativa se sustenta en declaraciones internacionales,

! La Convencidn Internacional de las Naciones Unidas sobre la Eliminacién de Todas las For-
mas de Discriminacion Racial, del 21 de diciembre de 1965; la Convencion de las Naciones
Unidas sobre la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer, del 18
de diciembre de 1979; la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio,
del 20 de noviembre de 1989; el Convenio de las Naciones Unidas sobre la Diversidad Biolo-
gica, del 5 de junio de 1992; las Normas Uniformes de las Naciones Unidas sobre la Igualdad
de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, aprobadas por la Asamblea General
de las Naciones Unidas en 1993; la recomendacién de la unesco relativa a la situacion de los
investigadores cientificos, del 20 de noviembre de 1974; la Declaracién de la unesco sobre
la Raza y los Prejuicios Raciales, del 27 de noviembre de 1978; la Declaracién de la unesco
sobre las Responsabilidades de las Generaciones Actuales para con las Generaciones Futu-
ras, del 12 de noviembre de 1997; la Declaracién Universal de la unesco sobre la Diversidad
Cultural, del 2 de noviembre de 2001; el Convenio de la oit (nim. 169) sobre Pueblos Indi-
genas y Tribales en Paises Independientes, del 27 de junio de 1989; el Tratado Internacional
sobre los Recursos Fitogenéticos para la Alimentacion y la Agricultura, aprobado por la
Conferencia de la fao el 3 de noviembre de 2001 y vigente desde el 29 de junio de 2004; el
Acuerdo sobre los Aspectos de los Derechos de Propiedad Intelectual Relacionados con
el Comercio (ADPIC), anexo al Acuerdo de Marrakech, por el que se establece la Organiza-
cién Mundial del Comercio, vigente desde el 1 de enero de 1995; y la Declaracién de Doha,
relativa al Acuerdo sobre los adpic y la Salud Publica, del 14 de noviembre de 2001.
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guias, opiniones de comités médicos expertos, directrices, criterios y otros
pronunciamientos autorizados de 6rganos especializados en la tematica.

Los efectos en las victimas de violaciones a sus derechos humanos impactan
los ambitos intra e interpersonal. Al estudiar el Caso L. V. vs. Bolivia, la Corte
IDH advirti6 un elemento esencial de las consecuencias intrapersonales: el
sufrimiento. Evaluar su intensidad exige tomar en cuenta factores internos y
externos de la mujer involucrada, al tratarse de una experiencia individual.
En este caso, la victima, de 35 afios, se embarazo de su tercera hija. Para dar
a luz, ingreso al Hospital de la Mujer de La Paz, donde su pareja firmo un
formulario para autorizar la cirugfa o un tratamiento especial para la cesarea;
sin embargo, ella no suscribi6 ese documento. Durante el procedimiento,
los médicos notaron multiples adherencias en el ttero, razén por la cual
buscaron al esposo para autorizar la esterilizacién de su conyuge, pero no lo
encontraron. Tanto la cesarea como la esterilizacion se realizaron bajo anes-
tesia epidural. Existen dos versiones sobre si I. V. consintio la esterilizacion,
situacién originaria de la controversia. Ella afirma no haber sido consultada
ni informada sobre dicho procedimiento, enterandose de la operaciéon hasta
el dia siguiente, cuando el médico residente se lo comunico.

Segun el Estado, I. V. acepto la esterilizacién verbalmente durante la
operacion, porque entendi6é que otro embarazo pondria en riesgo su vida.
Se realizaron tres auditorias médicas con resultados contradictorios: en la
primera se concluy6 que el cirujano actué de manera correcta, la segunda
determind que la operacidn se hizo de manera preventiva para proteger el
bienestar de la madre, y la tlltima encontré varios errores y que la esterilizacion
no se justificaba. Después de que el caso pasé por varios tribunales, en marzo
de 2007, el defensor del pueblo de Bolivia, en nombre de I. V., present6 una
peticion a la Comision Interamericana de Derechos Humanos (CIDH), que, a
su vez, presento el caso ante la Corte idh en abril de 2015.

La Corte IDH resolvio que la esterilizacion sin consentimiento puede causar
un sufrimiento grave, tanto fisico como mental, porque provoca infertilidad
e impone un cambio fisico que restringe de forma permanente la capacidad

2 Organizacion Mundial de la Salud (OMS), Federacion Internacional de Ginecologia y Obs-
tetricia (FIGO), Asociacién Médica Mundial (AMM), Organizacion de las Naciones Unidas
para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO); érganos de los tratados de las Nacio-
nes Unidas, Consejo de Europa, Tribunal Europeo de Derechos Humanos, entre otros.
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reproductiva de la mujer. Una esterilizacion sin consentimiento puede ser
un trato cruel, inhumano y degradante si causa sufrimiento fisico y mental
duradero, asi como un dolor emocional considerable a nivel personal, familiar y
social. La violacion del derecho a la integridad fisica y psiquica de las personas
tiene diversas connotaciones de grado, cuyas secuelas fisicas y psiquicas varian
de intensidad segtin factores enddgenos y exdgenos de la persona. Bolivia viol6
los derechos de I. V. a la integridad, a la libertad personal, a la dignidad, a la
vida privada y familiar, al acceso a la informacién y a fundar una familia, por lo
cual la Corte IDH ordeno reparaciones: un tratamiento médico y psicolégico,
un acto publico de reconocimiento, indemnizaciones, la publicacién de la
sentencia y capacitacién médica sobre CI y derechos reproductivos.

Por otra parte, en el Caso Poblete Vilches y otros vs Chile (sentencia de 8
de marzo de 2018, serie C num. 349 110), la victima, Vinicio Antonio Poblete
Vilches, un adulto mayor de 76 afios, ingreso al hospital Sétero del Rio a causa
de una insuficiencia respiratoria grave en enero de 2011, donde estuvo en la
unidad de cuidados intensivos (UCI). La doctora Maria les informo a sus
familiares que Poblete Vilches estaba en buen estado de salud y que solo debian
realizarle una pequena intervencion, pero los familiares le advirtieron a la
doctora que padecia diabetes y que no podia ser intervenido quirurgicamente.
Tres dias después, observaron que tenia tres grandes heridas en la cintura,
de las cuales salia un tubo de drenaje. Ademas, declararon que nunca se les
solicit6 autorizacién para someterlo a esa intervencion y que Poblete estaba
inconsciente, por lo que tampoco habria podido darla.

Al llegar a su casa, Poblete Vilches seguia en mal estado de salud, por lo
que ingreso6 de nuevo al servicio de urgencias del hospital Sétero del Rio. En
la ficha médica se reporta que se informé a los familiares tanto la gravedad del
estado de salud como el mal pronostico, y que la familia acepto la informacién
y el pronostico del paciente. El 7 de febrero de 2001, Poblete Vilches fallecié.
Segun el certificado de defuncion, la muerte se debid a un shock séptico,
junto con bronconeumonia bilateral. Los familiares le solicitaron al hospital
la realizacion de una autopsia, pero el hospital se neg6. En noviembre de
2001, la esposa y los hijos de Poblete Vilches presentaron una querella por el
delito de homicidio culposo; posteriormente, presentaron una peticion ante
la cIDH, la cual admitié en marzo de 2009. El Estado chileno reconocié su
responsabilidad internacional en el afio 2016.
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La Corte IDH establecié que el CI consiste en una decision previa de
aceptar someterse a un acto médico en sentido amplio, obtenido de manera
libre, es decir, sin amenazas ni coercion, induccion o alicientes impropios;
manifestada con posterioridad a la obtencién de informacion adecuada,
completa, fidedigna, comprensible y accesible, siempre que esta informacién
haya sido realmente comprendida, lo que permitira el consentimiento pleno
del individuo. Los prestadores de salud deberan informar al paciente sobre
el diagnostico, el objetivo, método, duracién probable, beneficios y riesgos
esperados del tratamiento propuesto; los posibles efectos desfavorables del
tratamiento propuesto, las alternativas de tratamientos, el posible dolor o
malestar, riesgos, beneficios y efectos secundarios del tratamiento alternativo
propuesto, sus consecuencias y lo que se estima ocurrira antes, durante y
después de este.

El derecho a obtener un CI incluye el derecho a buscar, recibir y difundir
informaciones e ideas de toda indole, que protege el derecho de acceso a
la informacidn, lo que incluye la relacionada con la salud de las personas.
Cuando se ha comprobado que el paciente, por su condicion, no tiene la
capacidad de tomar una decision sobre su salud, se actualiza el consentimiento
por representacion o sustitucion; también hay excepciones donde es posible
que el personal de salud actte sin la exigencia del consentimiento, cuando
sea necesario un tratamiento médico o quirtrgico inmediato, de urgencia
o de emergencia, ante un grave riesgo contra la vida o la salud del paciente.

La Corte IDH concluyé que el Estado incumplié con su obligacion
internacional de obtener, a través de su personal de salud, el CI por parte
de los familiares del sefior Poblete Vilches, para la practica de los actos
médicos realizados, y que vulneré el derecho de acceso a la informacion
de los familiares debido a que no se les otorgd informacion clara y precisa
sobre el alta al paciente y sus cuidados necesarios, y en el segundo ingreso
no se proporciond informacién clara y accesible respecto del diagndstico y
atencion médica otorgada.

Finalmente, en el Caso Guachald Chimbo y otros vs Ecuador (sentencia
de 26 de marzo de 2021, serie C nam. 423 113), la victima fue Luis Eduardo
Guachald Chimbo, quien desde pequefio sufria ataques de epilepsia y fue diag-
nosticado con trastorno mental y de comportamiento por disfuncion cerebral.
Su madre, Zoila Chimbo, lo llevd a diversos hospitales en los que le daban
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medicamentos para tratar sus ataques epilépticos, aunque, a veces, no podian
comprarlos por su costo elevado. A finales de diciembre de 2003, la salud de
Luis Eduardo empeord, por lo que, en enero de 2004, Zoila Chimbo lo llevo
nuevamente al hospital psiquidtrico. La autorizacién de ingreso firmada por
Zoila Chimbo prevé que, en caso de fuga o accidente, la institucién no se hace
responsable. Luis Eduardo Guachald Chimbo tenia 23 afios cuando desaparecio,
fue visto por ultima vez por su familia en enero de 2004, cuando fue internado
en el hospital Julio Endara. El 21 de enero de 2004, el hospital expidié una
hoja de egreso en la que consigné que Luis abandoné el hospital. El Tribunal
Constitucional les ordené a todas las instituciones estatales coordinar acciones
y esfuerzos para encontrarlo, y enfatizé que ninguna de las autoridades podia
cerrar sus procedimientos de investigacion hasta que obtuviera resultados sobre
su paradero. En octubre de 2018, la Comision aprobo el informe de fondo, y
en julio de 2019 someti6 el caso ante Corte IDH.

Como regla general, el consentimiento es personal y debe ser brindado
por quien se somete al procedimiento. Al tratarse de personas con discapaci-
dad, adicionalmente, el personal médico debe examinar la condicion actual
del paciente y brindar el apoyo necesario para que este tome una decisiéon
propia e informada. La discapacidad de un paciente no debe usarse como
justificacion para no pedir su consentimiento sobre el procedimiento al
que se sometera. Por lo tanto, para considerar valida la obtencion del CI de
una persona con discapacidad, el personal médico debe velar por que las
personas asistentes o encargadas de prestar apoyo no sustituyan la voluntad
ni ejerzan una influencia indebida en sus decisiones.

La violacion del derecho al CI implica no solo una violacion del derecho a
la salud, sino también al derecho a la libertad personal, el derecho a la dignidad
y la vida privada, y el derecho al acceso a la informacién. El CI asegura el
efecto util de la norma que reconoce la autonomia como elemento indisoluble
de la dignidad de la persona, es por ello que puede considerarsele como una
garantia de proteccion de los derechos humanos de libertad y autonomia.

Los Estados deben brindar a las personas con discapacidad la posibi-
lidad de planificar anticipadamente su propio apoyo, su voluntad debe ser
respetada. En virtud de lo anterior, la Corte idh consider6 que la internacién
y tratamiento médico brindados no contaron con su ci; el tratamiento reci-
bido no fue accesible porque el Estado tenia la obligacién de brindarle de
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forma gratuita las medicinas para tratar la epilepsia y hacer seguimiento a su
situacion de salud. El incumplimiento de esa obligacién empeord su salud
y profundizé las barreras para ejercer sus derechos de manera efectiva; el
tratamiento recibido tampoco fue aceptable ni de calidad, porque no se diag-
nostico el tipo de epilepsia que padecia. Tampoco, durante el internamiento,
se dio seguimiento diario a su estado de salud, ni se tomaron las medidas de
vigilancia necesarias para asegurar su bienestar, ni para garantizar el derecho
alavida e integridad personal, porque no se explicé de manera satisfactoria
y convincente su paradero, aun cuando estaba bajo la custodia del Estado
en un hospital psiquiatrico publico, y no se garantizaron los derechos a la
salud sin discriminacién ni a la igualdad.

La Corte concluyé que el Estado era responsable internacionalmente por
la violacion de los derechos al reconocimiento de la personalidad juridica,
vida, integridad personal, libertad personal, dignidad, vida privada, acceso
a la informacion, igualdad ante la ley y salud, tutelados por la Convencién
Americana.

La importancia de armonizar un marco normativo
interno con los estandares internacionales, el caso
del consentimiento informado

Siendo la cipH la maxima autoridad jurisdiccional para conocer y resolver
violaciones a derechos humanos en la region, es preciso vincular sus reso-
luciones con el marco normativo interno y reconocer el contexto cultural
que hizo posible el nacimiento de la bioética; por ejemplo, el surgimiento de
una cultura de la autonomia y la igualdad, con una desconfianza hacia las
autoridades establecidas; los abusos cometidos en la investigacion cientifica
con seres humanos, y el renacimiento del interés en la ética normativa. La
bioética nace como una reflexiéon comprometida y no puede, en ningtin caso,
pretender ser un conocimiento aséptico, alejado de los empefios morales
que le infunden vida y le dan sentido (Ferrer, 2005, p. 83).

Si, como plantea Sanz (2021), la bioética debe estar al servicio de los
problemas y soluciones sociopoliticas que contribuyan al bienestar humano
en armonia con la naturaleza (p. 128), entonces encuentra una alta correlacion
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con los presupuestos epistemoldgicos de los derechos humanos. Articular
el progreso en la salud requiere que dicho vinculo se adhiera al cuidado de
la humanidad y el mundo donde se desarrolla. No existe ni ha existido una
idea tinica sobre la justicia, pero en el contexto de la bioética esta aspiracion
es compatible con el ideal de dignidad pretendido por los derechos huma-
nos. La heterogeneidad de pensamientos lleva a una desigual justicia en el
tiempo, permea la busqueda de una justicia como valor en si mismo (Cald,
2000). La existencia y el reconocimiento de los derechos y sus garantias son
el puente de transito hacia una justicia efectiva donde prevalezca la libertad
de decision y la autonomia personal. Para asegurarnos de esto, establezca-
mos que la inexistencia de sanciones no lleva aparejada inexorablemente la
inexistencia de una norma juridica (Gémez Isa, 2013, p. 219), debe evitarse
la vaguedad y una extrema generalidad, aspectos que pueden jugar en contra
de su efectividad y su aplicabilidad (p. 221).

Consideremos la llegada de la Escuela Histérica del Derecho, que ya no
consider6 al derecho como un producto de una naturaleza humana siempre
igual, sino de las cambiantes convicciones populares (Bobbio, 2006, p. 18).
Esto cuestiona la viabilidad y la posibilidad de un marco juridico universal.
El derecho puede ser considerado como el conjunto de las relaciones formales
que se dan entre las acciones de los hombres en sociedad (Bobbio, 2006, p.
23); la relacién médico-paciente es ejemplo de ello. Ante el posible conflicto
entre ambos sujetos de esta relacion, la materia principal sobre la que el juez
decidira esta constituida por los textos que contienen reglas para la decision,
sean legislativos, recopilaciones de sentencias o tratados de juristas (Bobbio,
2006, p. 27).

Segun Bobbio (2006), el ordenamiento juridico funciona como sistema y
puede enfrentar problemas de coherencia, ya que la naturaleza de la norma
juridica parte de una hipédtesis, la distincién entre los diferentes tipos de
normas y sus relaciones, imperativos positivos e imperativos negativos, las
modalidades dednticas y sus conexiones. Por otra parte, Ferrajoli (2014)
propone una definicidn teérica de derechos fundamentales, y establece
que son todos aquellos derechos subjetivos que corresponden a todos los
seres humanos dotados del status de personas, de ciudadanos o personas
con capacidad de obrar; luego menciona que derecho subjetivo es cualquier
expectativa positiva o negativa adscrita a un sujeto por una norma juridica.
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La expectativa positiva sobre el CI es la de recibir informacion necesaria
para tomar una decision libre; por otra parte, la expectativa negativa es la
de no sufrir un dafio a la integridad personal ni en la autonomia. Todo
paciente, entonces, comparte el estatus de persona, de sujeto de derechos,
como presupuesto de su idoneidad para ser titular de situaciones juridicas
o autor de los actos que son ejercicio de estas (Ferrajoli, 2014, p. 14).

La inexistencia de una situacion juridica, o sea, de una obligacién, una
prohibicién, un permiso o una expectativa juridica depende de la existencia de
una norma positiva que la prevea. El CI por sustitucion es posible y permitido
en ciertos supuestos como los que vimos en las tres sentencias expuestas en el
capitulo anterior. Aun cuando la regla general es que el paciente debe otorgar
su CI, se prevén circunstancias que lo imposibilitan, por lo cual puede haber
CI a través de representantes en casos de personas que estan inconscientes;
en condicion de discapacidad severa, no deberia existir la prohibicion del
mismo comportamiento a causa de la (indebida) existencia de la norma que
la prevé (Ferrajoli, 2014, p. 41), principalmente cuando se trata de garantizar
los derechos humanos, que son los derechos primarios de las personas y
conciernen indistintamente a todos los seres humanos (p. 17).

El que exista un deber de garantizarlos es importante, pero los estados
de cosas no se producen con solo legislar al respecto; el paso de lo normativo
a la factico no es automatico, supone llevar a cabo acciones que no siempre
consiguen sus objetivos (Cruz Parcero, 2025).

Si el CI tiene o no un sentido utilitarista resulta un asunto menor cuando
se entabla una discusion sobre la relevancia en la vida digna de los pacientes
y sus familias, es decir, el poder de decidir libremente dignifica. Deben evi-
tarse los vicios en el CI para que sea real y efectivo; reafirmar el igual valor,
igual dignidad e iguales derechos de las personas supone oponerse a esa
realidad que discrimina y excluye en los hechos, y que ha sido parte de los
problemas que tenemos en nuestro sistema de salud (Cruz Parcero, 2025).
México es un pais democratico en el cual se debate a partir de la confron-
tacion politica de ideas, pero si los actores no se conducen con buena fe, es
imposible que la deliberacion tenga algtn valor (Cruz Parcero, 2025); por
ello, es necesario identificar cudles son los estandares internacionales que
maximizan progresivamente el alcance y proteccion del CI, articulado con
el derecho a la salud.
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Sin caer en palabras blandas, el discurso critico reconoce que los argu-
mentos en derechos humanos son utilizados por cualquiera a su conveniencia,
tanto por la resistencia como por el poder. Los derechos humanos no son
superiores a la bioética como disciplinas de estudio; de hecho, podriamos
atribuirle a cada uno una narrativa de dignidad toralmente compatible.
En este sentido, la nocién de dignidad humana se desarrolla en las luchas
historicas y reivindicatorias que la reclamen y la nombren.

Esta ultima consideracidon nos permite conducir por un sendero que
lleva al universo de los derechos humanos; cuando los problemas bioéticos
plantean la necesaria priorizacion de bienes como la salud, la libertad per-
sonal y la dignidad, sin duda, son los derechos humanos funcionando ius
filosoficamente en el aparato de justicia.

Conclusiones

Considerando que el ser humano puede elegir sus fines y cémo lograrlos,
es indispensable que los pacientes o sus representantes cuenten con la
informacion médica necesaria para que libremente y conforme a sus propias
convicciones alcancen la plena autonomia de decidir respecto a su vida y
su salud fisica y mental. El control de convencionalidad obliga a México a
integrar a su sistema legal los derechos a la personalidad juridica, a la vida
y a la integridad personal, reconocidos en la Convencién Americana de
Derechos Humanos. La bioética, como ciencia y como disciplina, requiere
un marco juridico que brinde garantias de acceso a la justicia frente a abusos
que pongan en riesgo la integridad personal y causen sufrimiento al sujeto;
por lo tanto, al ser estudiado el caso del consentimiento informado, resultd
que los derechos humanos son una fuente necesaria del marco normativo
de la bioética.

En este sentido, el proceso saber-poder-subjetivacion ofrece una perspec-
tiva epistemologica de la conviccion coherente y dependiente entre bioética
y derechos humanos, que permite orientar efectivamente al sujeto hacia
la autodeterminacion. Las resoluciones de la Corte idh revisadas cuentan
con la congruencia técnica juridica y ética entre si, y establecen que el CI
consiste en una decision previa de aceptar someterse a un acto médico en
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sentido amplio, el cual debe ser obtenido de manera libre, y su manifestacion
debe otorgarse en un tiempo posterior a recibir la informacién adecuada,
completa, fidedigna, comprensible y accesible. El poder que otorga el saber,
es decir, el conocer la informacion médica recibida por parte de los expertos,
es el transito hacia la subjetivacion del paciente como poseedor de derechos
exigibles. Estos razonamientos epistemologicos entre bioética y derechos
humanos se vinculan a través de la dignidad de la persona, cuya armonizacién
resulta en un desarrollo progresivo de proteccién y maximizacion del derecho
a decidir libremente y a la autonomia personal en el ambito de la bioética.
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