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Resumen

Una delas caracteristicas del Estado de Derecho, es su blisqueda continua por garantizar € cumplimiento
de determinados principios que informan una convivencia sanay armonica entre |os diversos miembros y
sectores de una sociedad. En este sentido, aspectos como la participacion ciudadana, la accesibilidad
universal o € respeto a los derechos humanos, resultan cruciales a la hora de aspirar a un proyecto
comun cuyos criterios repliquen necesariamente en mejoras en la calidad de vida de cada persona,
familia, organizacién o grupo.

Esta premisa nos inspir6 en e estudio de una problemética social que parece guarecer en € anonimato.
Nos referimos a la reivindicacion éicarjuridica de aquellas personas que portan enfermedades que
revisten un cardcter crénicoy cuya complejidad se estima los afectard en forma continua durante toda su
vida.

Con este espiritu, hemos de emprender lalaboriosa tarea de ofrecer unavisién multidimensional respecto
a la necesidad de regular procedimientos, unificar criterios o protocolos técnicos, establecer
responsabilidades tanto por la implementacion y mangjo de estos casos clinicos, como por falta de
servicio de los mismos. Esto se traduce en la creacion de las bases que permitan brindar atencion
oportunay digna a personas con necesidades especiales, y asegurar a sus familias un trato digno.

En esta direccidn, la bioética se presenta como un camino prospero en € que convergen tanto la biologia,
los avances cientificos, las ciencias juridicas, las politicas publicas y la economia, asi como la
preocupacion ética por e bienestar y la dignidad del hombre.
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Abstract

One of the characteristics of the Rule of Law, is its continual quest to ensure compliance with certain
principles that a healthy and harmonious coexistence among the different members and sectors of
society. In this regard, issues such as citizen participation, accessibility and universal respect for human
rights, are crucial when aspiring to a common project whose criteria necessarily replicate improvements
in quality of life of each person, family, organization or group.

This premiseinspired usto study a social problem that seems garrison anonymous. We refer to the ethical
and legal claims of those who carry diseases that are of chronic nature and complexity of which is
estimated to affect them continuously throughout hislife.

In this spirit, we must undertake the laborious task of providing a multidimensiona view on the need to
regulate procedures, unify technical standards or protocols, establish responsibilities for both the
implementation and management of these clinical cases, for lack of service. Thisresultsin the creation of
foundations to provide timely and dignified care for people with special needs and their families to ensure
decent treatment.

For this reason, bioethics presents itsdf as a prosperous way that brings into the biology, the scientific,
legal science, public policy and economics, aswell asthe ethical concern for the welfare and dignity.
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INTRODUCCION

Situados en la América de mitad del siglo XX —década de 1970-1980-. No hay
duda que, como ocurrié en otros lugares del “tercer mundo”, la bioética aparece en
medio de un contexto de profunda convulsién y disension social. Escena en la que
predominaron la teologia de Gustavo Gutierrez Merino (sacerdote peruano), Leonardo
Boff (sacerdote brasilefio) y Camilo Torres Restrepo (sacerdote colombiano); la
filosofia emancipadora de Enrique Dussel (fildsofo argentino), Augusto Salazar Bondy
(educador y filésofo peruano) o Leopoldo Zea (fildsofo mexicano); y las teorias de la
dependencia que surgieron entre los 50’y 70" (especialmente en circulos intelectuales
del Cono Sur) con el fin de generar quiebres en las representaciones de poder centro-
periféricas. Mas tarde, la lucha armada fragment6 severamente el tejido comunitario de
nuestras sociedades y dirimié el respeto a los derechos esenciales del ser humano,
trama que contribuyé de forma notoria a postergar el aporte multidisciplinar de la
bioética en nuestraregion.

En efecto, la bioética en estas latitudes esperd cerca de treinta afios para abrirse
camino hacia comienzos del siglo XXI, gracias al avance tecno-cientifico y en particular
al aporte de la biotecnologia y la biomedicina. Esto, como resultado de un periodo de
dos décadas de dictaduras que modificaron dramaticamente la fisonomia y estructura
geopolitica del continente. Periodo al término del cual, cada pais se vio en la obligacién
de recomponer su institucionalidad interna para luego encontrar legitimidad en aquellas
esferas donde ésta —sencillamente- se habia perdido.

En el marco de la rearticulacion institucional. La principal preocupacion de
nuestros gobiernos a partir de los afios 90" ha sido impulsar la agenda de modernizacion
del Estado y llevar adelante un proceso de revision de la normativa vigente, con objeto
de asumir los desafios que presenta la sociedad global y recuperar aguellos derechos
abandonados, especialmente en materia de seguridad social, participacion ciudadana y
desarrollo humano.

A raiz de esto, y a propésito del reciente anuncio de reforma al Sistema de
Salud, realizada por miembros del panel de expertos en salud convocado por el
Presidente de la Republica de Chile, Sebastian Pifiera. Considero oportuno dar a



conocer la propuesta juridica en la que he venido trabajando junto a un grupo de
profesionales’ del 4rea social —vinculados a la salud- desde hace casi dos afios.

Nuestra propuesta consiste en la creacion de un protocolo de bioética que fija
como instrumento de proteccion legal, un régimen especial encaminado a garantizar el
acceso al sistema de salud publica de las Personas Portadoras de Necesidades Especiales
de nuestro pais. Esto, con el firme propésito de promover la plena inclusion social de
estas personas —en concordancia con las disposiciones de la ley 20.422 (1) - y dar
respuesta a uno de los problemas que se arrastra por mas tiempo al interior de lared de
servicios de salud publica en Chile. Con especial énfasis en las unidades de urgencia
hospitalaria que no cuenta con la infraestructura, la logistica, ni las condiciones de
funcionamiento necesarias para disponer y desplegar una atencién integral a pacientes
que, dada su condicion actual de salud, requieren el apoyo especializado de un equipo
médico altamente capacitado y un trato digno paraél y su familia

Esta carencia es consecuencia de un importante déficit en la asignacion de
recursos para los servicios de salud publica, lo que se relaciona en general, con las
diferencias abismantes que existen en nuestra sociedad respecto a la distribucion de
ingresos y utilidades del sector publico y sector privado. Dicho esto, doy paso a la
presentacion de nuestra propuesta, que hemos denominado:

“Propuesta Juridica para la creacion de las Bases Generales que Regulen el
Acceso a Sistema de Salud Publica de las Personas Portadoras de Necesidades
Especiales de Atencién en Salud”.

Por todo lo anterior, confiamos en que nuestro aporte dara lugar a la evaluacion y
reformulacion de politicas, planes y programas de aencion publica afin de mejorar €l

2 Don José Miguel Vera Lara, profesor especialista en Bioética; Sra. Cindy Valeska Valenzudla Garcia,
Asistente Social del Servicio Nacional de Menores (SENAME); don Cristian Soto Baez, asistente social,
miembro del Centro de Atencién pediérico NINEAS; don Julio Palma Acufia, profesor de aula municipal
y orientador escolar; don Cristhian Palma Bobadilla, abogado y académico. Con la colaboracion de la
Dra. Maria Eugenia Avalos Anguita, pediatra (CONACEM) vy parte del equipo NINEAS; Dr. Nelson
Vargas Catalan, profesor asociado de pediatria y Salud Pudblica, de la Facultad de Medicina de la
Universidad de Chiley presidente del Comité NANEAS; Dra. Amaia Rosas P., psicdloga de la unidad de
oncologia Infantil CARS; Dra. Giovanella Pizarro Dall”Orso, fonoaudidloga del Hospital Dr. Sotero del
rio; Dra. Enrica Pittaluga Pierdiluca, Jefa de la Unidad NINEAS del Servicio de Salud Metropalitano Sur
Oriente; don Angelo Zamur Caballero, director de la escuela de Derecho de la Universidad de Artes,
Ciencias y Comunicacion (UNIACC); don Osvaldo Garcia, abogado y profesor especialista en Derecho
Civil; Sra. Patricia Donoso, abogada especialista en Seguridad Social. Entre otros.



sistema de salud en su conjunto, beneficiando la calidad de vida de miles de personas —
pacientes- y sus familias.

MARCO CONCEPTUAL

En Chile, € término “Personas Portadoras de Necesidades Especiales’ aparece
vinculado al campo pedidarico. En particular, ligado a la experiencia de servicio de
profesionales como la Dra. Maria Eugenia Avalos Anguita o e Dr. Nelson A. Vargas
Catalan, quienes trabajan desde hace muchos afios en e sistema de salud publico chileno,
atendiendo a nifios, nifias y adolecentes que sufren patologias cronicas, generalmente de
alta complegjidad y que requieren un tratamiento especializado, integral y diferenciado,
como veremos més adelante.

A partir de esta experiencia, iniciamos nuestra investigacion en e campo de las
“necesidades especiales’. Pues bien, ¢qué significa este concepto? y ¢como debemos
entenderlo en el marco de la atencion en salud? Para responder estas preguntas, debemos
digtinguir en primer lugar ¢qué implicancias tiene el uso de la palabra “necesidad”? en
nuestra sociedad.

Al respecto, una de las acepciones que ofrece el diccionario de la lengua espariola
(RAE) describe una necesidad como la carencia de las cosas que son menester para la
conservacion dela vida (2). Esta definicion se centra en dos aspectos primordialmente. En
primer lugar, que para el ser humano es indispensable alcanzar cierto grado de equilibrio
sobre su entorno, con lafinalidad de asegurar su adaptacion y la continuidad de su especie.
En segundo lugar, que para alcanzar dicho equilibrio, debera suplir aquellas carencias que
le impidan hacer frente a las condiciones adversas que amenazan la conservacion de su
vida. Ahora bien, esta afirmacién alude al conjunto de condiciones que rodean al individuo
y sobre las que tiene lugar su proceso de interaccion humana (fisica o smbdlica). Por lo
que, cabe comprenderla a partir del modelo bio-psico-social, y no Unicamente, en relacion
alas funciones vitales de cada sujeto.

De edas “carencias’ surgen necesidades de diversa naturaleza, vinculadas a
multiples escalas de satisfaccion. Por giemplo, en la piramide de Abraham Maslow (3) se
identifican cinco niveles de necesidades ordenadas de la siguiente forma: en la base se
encuentran las necesidades fisioldgicas, un estadio més ariba las necesidades de
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seguridad; luego las necesidades de pertenencia; las de autoestima y finalmente; las
necesidades de autorrealizacion. Las cuatro primeras necesidades, Maslow, las describe
como “necesidades de déficit” en tanto que susceptibles de satisfaccion. Por otro lado, la
necesidad de autorrealizacion concebida como la “necesidad de ser” es una “fuerza
impelente continua” (4) que trasciende las condicionantes adversas del sujeto.

El economigta chileno, Manfred Max-Neef, junto a los socidlogos nacionales,
Antonio Elizalde y Martin Hoppenhayn, proponen una vision aternativa acerca de las
necesidades, en un pequefio texto Ilamado “Desarrollo a Escala Humana®, basandose en
que la persona es un ser de necesidades mlitiples e interdependientes. Las necesdades
humanas deben entenderse como un sstema en € que dlas se interrelacionan e
interacttan. Smultane dades, complementariedades y compensaciones son caracterigticas
propias del proceso de satisfaccion de las necesidades. Las necesidades humanas pueden
dividirse conforme a multiples criterios (...) Nosotros combinaremos aqui dos criterios
posibles de divison: segln categorias existenciales y seguin categorias axiolégicas. Esta
combinacion permite reconocer, por una parte, las necesdades de Ser, Tener, Hacer y
Edar; vy, por la otra, las necesidades de Subsistencia, Proteccion, Afecto, Entendimiento,
Participacion, Ocio, Creacion, Identidad y Libertad (5).

Aclarado este punto, diremos que el concepto “necesidades especiales’, permite
distinguir a las personas que, afin de satisfacer sus necesidades y superar los obstaculos®
cotidianos, que afectan a cualquier miembro de la sociedad”, requieren el apoyo adicional
de los demés y €l compromiso de la comunidad en su redlizacion. En € marco de la
“aencion en salud”, estas necesidades nos permiten identificar a todas aguellas personas
gue precisan una atencion especializada, cuestion que las diferencian del resto de los
pacientes del sissema de salud. De este modo, entenderemos por “ necesidades especiales
de atencion en salud” a todas aquellas necesidades basi cas de | os pacientes, modificadas
segun las caracterigticas individuales, mas una serie de neces dades determinadas por la
presencia de una condicion crénica de salud (6).

Degde ya, conviene digtinguir entre la presencia de “necesidades especiales’ y la
exigencia de una“condicion cronicade salud’. Lacondicion de salud estoda alteracion o

3 Conjunto de sucesos, dilemas, riesgos o contingencias. Es decir, aquellos acontecimientos futuros,
ciertos o inciertos, -0 incluso pasados, cuyo resultado puede ser funesto o motivo de alegria,
dependiendo de la naturaleza del mismo. Sera funesto un acontecimiento de consecuencias lesivas para €
individuo —por gemplo-la muerte. Del mismo modo, sera motivo de felicidad, € nacimiento de un hijo.

% Sin constituir por elo una amenaza que modifique draméticamente su equilibrio “bio-psico-social”.



atributo dd estado de salud de un individuo que puede generar dolor, sufrimiento o
interferencia con las actividades diarias, o0 que puede llevar a contactar con servicios de
salud con servicios comunitarios/sociales de ayuda (...) Dichas condiciones pueden ser
enfermedades, trastornos, lesiones’, traumas, o incluso reflgjar otros estados relacionados
con la salud, talescomo & embarazo o la edad (7).

Por otro lado, €l caracter “cronico” esta determinado por aspectos propios de la
enfermedad (8). Las “enfermedades cronicas’, o aquellas enfermedades de larga duracion,
se diferencian notoriamente de las agudas, en cuanto a su indefinida permanencia en el
tiempo. Las personas afectas a una—0 més- patologia cronica, han de aprender a convivir
con su(s) enfermedad(es) por muchos afios, y en ocasiones, durante toda la vida. La Dra
Avalos, reflexiona: estamos habituados a trabajar con € concepto de paci ente agudo, que
es aquel paciente que cursa una enfermedad que tiene una evolucion y un término, y que
después de terminado dicho episodio vuelve a su estado de salud inicial. Se nos ensefia a
evaluar y a intervenir de esa forma desde @ pregrado; por €llo, no estamos capacitados
para tratar pacientes en los que no se logra una mejoria y que muchas veces incluso
mueren de forma temprana (9). De este modo, la condicién de encontrarse en un estado de
mayor complejidad y vulnerabilidad, da origen a la gparicion (generan) de un conjunto de
necesidades especiales’.

De manera similar, no debemos confundir los conceptos “enfermedad”,
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"discapacidad””® y "necesidades especiales'. Estos términos, a pesar de que estén
estrechamente relacionados, no hay que entenderlos como coincidentes entre si. La
enfermedad puede 0 no producir una merma en la capacidad de una persona para
desenvolverse en las actividades bésicas de la vida, aunque es frecuente que asi sea’. Por

otra parte, la discapacidad no necesariamente coexise con la enfermedad. Ambas

® Como las quemaduras, por gemplo.

® Es adecuado sostener que la condicion de Salud genera Necesidades Especiales. Asi pues, s una
persona nace con sindrome de Down y al cabo de un tiempo desarrolla una cardiopatia, su Condicién de
Salud serd la suma de ambas patol ogias. Los requerimientos que se generen a partir de dicha condicion, se
denominaran “necesidades especiales’.

" Una definicion aceptable, seria sefialar que la enfermedad es; toda alteracion del equilibrio fisico, mental
y/o socia de los individuos. De conformidad con e concepto de “salud” proporcionado por la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS): estado de perfecto bienestar fisico, psiquico y social. La
enfermedad, puede entenderse como la ausencia de salud.

8 (...)una 0 més deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de
caracter temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras presentes en e entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con
las demas (10).

® Como en €l caso de las enfermedades crénicas degenerativas.



sStuaciones generan la necesidad™® de algin tipo de ayuda para curar la dolencia,
mitigarla o para compensar 1o que la persona no es capaz de hacer por si misma (11). De
lo anterior, podemos observar, que las necesidades especides son “ditintas™ e
“independientes'®” de la condicién crénicade salud del paciente®.

En el caso de nifios, nifias y adolecentes. La presencia de “necesidades especiales’
conlleva, a que estas personas puedan requerir medicinas, tratamientos, terapias, ayuda
adicional en su escuela, y en fin, toda clase de gpoyo que otros nifios no suelen necesitar o
s0lo necesitan de vez en cuando. Los definiremos como aquellos nifios que por su
condicién de salud estan mas expuestos a ser sometidos a hospitalizaciones, cirugias, y a
mas controles de supervison de salud de los que estan expuestos los nifios en general y
que, ademas, tienen un méas alto riesgo de morir (12).

A principios de 2010, la Dra. Avalos, elaboré un pequefio documento titulado
“NINEAS, nifios y nifias con necesidades especiales en salud’. En este texto, proporciona
respuestas a una serie de interrogantes que formulamos como equipo de investigacion, en
medio de una entrevista en profundidad efectuada en su oficina En dicha ocasion, la
doctoraidentificd una serie de necesidades especiales, a partir de su experiencia de trabajo
con esta poblacién. Entre estas necesidades se encuentra:

Ser reconocido como individuo Unico.

Ser tratado con igualdad, sin discriminacion.

Tener libertad.

Aprender a obedecer |as indicaciones de tratamiento.

Ser informados sobre su patologia y las condiciones de manejo.

Recibir medicacion especial.

Recibir alimentacion especial, segin diagnéstico o patologia.

Favorecer el desarrollo de habilidades psicomotoras, dentro de lo que la
condicion de base permita.

Insertarse en lared escolar.

19 Esto es |0 que denominamos, necesidades especiales.

1 En tanto, posee una definicion propia

12 Por cuanto, la condicién crénica de salud puede evolucionar o se pueden sumar nuevas patologias a
ella, sin que esto afecte la naturaleza de las necesidades especiales. Por cierto, las caracteristicas propias
de una enfermedad condicionan € tipo de necesidad requerida; asi como laintensidad o periodicidad con
la que sera contemplada.

13 Sea a consecuencia de una enfermedad, lesién, trauma o trastorno permanente o de larga duracion,
como resultado de una discapacidad, e incluso, a raiz de un estado relacionado con la salud, como el
embarazo, lavejez o lanifiez.



Tener oportunidades para la recreacion, tanto individual como familiar.

Tener una vivienda adaptada a su condicion.

Tener medios de transporte adecuados.

Adquirir conocimientos de autocuidado.

Recibir afecto. Esta necesidad se ve poco satisfecha especialmente en el caso de
los nifios con dafio neuroldgico, que sufren el rechazo tanto de su familia como
del equipo de salud.

Ser reconocido como un ser sexuado: los nifios con algun tipo de discapacidad
mental o fisica hunca dejan de ser considerados como nifios.

Ser reconocidos como un ser importante y como un miembro de la sociedad.

A diferencia de su aplicacion actual. Nuestro equipo de investigacion propone
ampliar e uso del término “necesidades especiales’, sugtituyendo la expresion “nifios,
nifias y adolecentes’ por la palabra “Personas’. Ello, con la finalidad de brindar un
sustento juridico capaz de garantizar a cada miembro de la sociedad su acceso a sitema
de salud publica, sin digtincion de edad, sexo, estirpe o condicién (13). Del mismo modo,
hemos decidido afiadir el adjetivo “Portadoras’ en reemplazo de la preposicion “con’”,
acentuando |a preeminencia del ser humano por sobre cualquier clase de enfermedad™.

De egsta forma, la locucién “Personas Portadoras de Necesidades Especiales’
representa una nomenclatura que, en el ambito de la “atencién en saud”, esa ligada
estrechamente con la obligacién que recae en el Estado, de garantizar € derecho a la
proteccion de la salud (14). Esto es; de proteger € libre eigualitario acceso a las acciones
de promocion, proteccion y recuperacion dela salud y de rehabilitacion del individuo (15)
(...) Asi como su responsabilidad, en la coordinacion y control sobre dichas acciones'™.

14 El término “ Enfermedades Crénicas’ pone e acento en laenfermedad y laidea de cronicidad desalienta
a ciertos grupos y personas.

13 En las Actas Oficiales de la Comision de Estudios de la Nueva Constitucion Politica de la Repablica de
Chile (CENC), de 1980. Figura —como Anexo-, una carta del Dr. Darwin Arriagada Loyola. Entonces,
Director General del Servicio Naciona de Salud. En €éla, sostiene; Hoy en dia se considera como
fundamental el deber de la nacion de reconocer e derecho a la salud de los habitantesy € deber delos
habitantes a conservar su estado de salud, como aporte a un bien que se considera colectivo. (...) €
Estado ha contraido algunos compromisos en & ambito de sus relaciones exteriores con Naciones
Unidas y sus agencias especializadas, una de dllas, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y su
organismo regional, la Organizacion Panamericana de la Salud (OPS) (...) Sobre estas bases (...), se
ofrecen las siguientes sugerencias de lo que la nueva constitucion chilena, en estudio, deberia contener
con respecto a salud: El egado reconoce el libre acceso a la salud. La considera como un todo
indivisible en sus acciones para promoverla, protegerla, restituirla o revalidarla. No es patrimonio de
una clase sino que un bien comin que se otorga y que se adquiere. Estado y sociedad reconocen sus
reciprocos deberes y derechos de dispensarla y conservarla. La salud es factor de liberacion y
realizacién de la persona, elemento fundamental de armoniay un medio para el desarrollo, crecimiento y
bienestar econémico y social. Contribuye al desenvolvimiento normal de la infancia y al equilibrio
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La gecucion de tales “acciones’ s verifica por medio de las ingtituciones que
prestan “atencion de salud” a la poblacién y que en su conjunto, configuran €l “Sisema
Nacional de Salud’. Por esta razon, cuando hablamos de regular las necesidades
especiales de “atencion en salud”, nos estamos refiriendo a la posibilidad de garantizar el
acceso al “Sisema de Salud” para quienes requieren una atencion —trato- digna e integral,
por medio de un tratamiento especial y diferenciado.

Para el Dr. Vargas™, e término “necesidades especiales de atencién en salud” se
acerca més ala idea de “atencion en red”, poniendo énfasis en la posibilidad de brindar
una atencion integral y digna, a conjunto de personas de mayor vulnerabilidad en sus
derechos. “red” es el concepto mas moderno de atencion, con abordaje simultaneo y
coordinado, desde distintas per spectivas, de |os problemas de una persona (...) Agrega,
el concepto “ necesidades de atencion” pone énfasis en atender. Esto, naturalmente,
debe ser integral y acerca a la mentalidad de quienes cuidamos a estos nifios, las —a
veces- olvidadas necesidades de educacion, afecto, inmunizaciones, puericultura en
general, etc. Apunta a la conveniencia de satisfacer |as necesidades globales (16).

Las “redes de atencidn” tienen raigambre a nivel comunitario, por lo que son
especialmente relevantes en el acompafiamiento del proceso de inclusion socia de estas
personas. Este aspecto, ha sido clave para reducir en algunos paises, los margenes de
discriminacion, pobreza, exclusion y desigualdad  exisentes en su poblacion.
Promoviendo la extension de politicas de seguridad social sobre estas personas,
especialmente en cuanto a su acceso a Sitema de Salud Publica y a la obtencién de
subsidios sociales —como revisaremos a continuacion-.

armonico del hombre en su mundo fisico y espiritual (...) El Estado asume plenamente la autoridad de
salud. Propenderd a la creacion de las estructuras adecuadas para la centralizacion de normas y la
descentralizacion gecutiva en un sistema nacional de servicios de salud al que todos contribuyen directa
o indirectamente, con acciones y recursos. Se preocupara del financiamiento, coordinacién y
cumplimiento, por si o por delegacion, de las prestaciones de salud a cargo de la seguridad social (17).

% Pediatra consultor especialisa en Nifios, Nifias y Adolescentes con Necesidades Especiales
(NANEAS),



ANTECEDENTES

La situacion de los “nifios, nifias y adolescentes con necesidades especiales de
atencion en salud” trasciende nuestras fronteras. Esta problemética, abrié un profundo
debate socia en paises como Canada o los Estados Unidos. En estas sociedades, existe
consenso respecto a la imperiosa necesidad, de modificar su sisema de prestaciones de
salud en beneficio de esta poblacion.

Actualmente, la Organizacién de Naciones Unidas (en adelante ONU) —y en
general, lacomunidad internacional-, trabaja en conjunto para buscar alternativas de apoyo
que contribuyan a mejorar la calidad de vida de estas personas, favoreciendo su integracion
social, con objeto de fortalecer su inclusion comunitaria y promover la aplicacion de
politicas que incentiven su participacion ciudadana y disminuyan cualquier forma de
discriminacion arbitraria.

A principios de los affos noventa, investigadores como la Dra. Judith Palfrey’,
comenzaron atrabajar en el disefio y la evaluacion de programas destinados a la proteccion
de edta poblacion (18). Hoy, edas investigaciones se han centrado en e desarrollo de
sistemas innovadores de atencion y la evaluacion de los costos y beneficios en la
implementacion de dichos sigemas.

De este modo, se han logrado llevar a cabo una serie de proyectos, dentro y fuera
de los paises sefidados. En  zonas tan remotas del mundo como Belarls, Bosnia y
Herzegovina, Cuba, Egipto, India, RDP Lao, México, Uzbekigan, Marruecos, Rusia,
Gambia'®, Ugandao Vietnam.

La Dra Palfrey —investigadora principal del Ingituto Nacional de Investigacion
sobre la Discapacidad y la Rehabilitacion (NIDDR)-, ha sido responsable del proyecto

" Directora dd “Centro Pediétrico Internacional de Cuidado Infantil” (Childcare International Pediatric
Center) ddl Hospital de Nifios de Boston, e investigadora a cargo de establecer programas de capacitacion y
servicio en Stiosinternacionales, a partir de su experiencia en los Estados Unidos. Presidenta de la Academia
Americana de Pediatria parad periodo 2009-2010.

8 En Gambia, asi como en casi todos los paises africanos, € VIH/SIDA crea un rango completo de
cuestiones relacionadas, desde necesidades especial es hasta discriminacion y ausentismo en las escuelas.
Consideremos sdlo algunos datos estadisticos del VIH/SIDA: 38 millones de personas en todo € mundo
tienen VIH/SIDA, 2,3 millones de elas son nifios, y 12 millones de nifios solamente en Africa quedaron
huérfanos a causa dd SIDA (fuente pagina web de la UNESCO). Como vemos, |as enfermedades no sdlo
son la mayor causa de muerte infantil en e mundo en vias de desarrollo, sino que también lo son en
sociedades del tercer mundo (19).
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“abriendo puertas’, financiado por el Centro Nacional para Nifios con Necesidades
Especiaes de Salud. Gracias a este proyecto, iniciado €l 2006 en la ciudad de Boston, se
han logrado proteger los derechos de cerca de diez millones de nifios y jovenes portadores
de este tipo de necesidades, y sus familias. Estas familias pertenecen, en su mayoria, alas
comunidades de inmigrantes, minorias énicas y las zonas urbanas pobres de Estados
Unidos. Por ende, son personas que a diario sortean importantes obstaculos para su
realizacion, debido a la falta de acceso a servicios de salud especializados y la ausencia de
programas de educacion, recreacion y servicios profesionales.

En Chile, por medio de la Fundacion Educacional Oportunidad, la Universidad de
Harvard y el respaldo del Ministerio de Educacién, se ha logrado desarrollar un proyecto
similar a anterior, llamado “un buen comienzo™®”. Este proyecto, iniciado el 2007%,
persigue contribuir a mejorar progresivamente, la calidad de la Educacién Inicial que
reciben miles de nifios y nifias en situacion de vulnerabilidad social en nuestro pais. Al
respecto, cabe destacar los €jes de intervencion en los que el proyecto pone énfasis. Estos
comprenden:

El desarrollo del lengugje y la alfabetizacion temprang;
El desarrollo socioemocional;

LaSaud; y

El involucramiento familiar.

El éxito de esta clase de iniciativas, depende de la capacidad de cimentar una
estructura organizacional, lo suficientemente comprometida para encarar los desafios
gue esta problemética exige. Ello, desde el marco de la accion multidisciplinar, hasta el
ambito de la voluntad politica gubernamental. Esto se puede desprender del discurso de
la Dra. Palfrey, ante la Comision de Salud, Educacién, Trabajo y Pensiones, de la
Camara de Senadores de Estados Unidos. (...) Para mantener nuestras cabezas en alto,
se debe proporcionar cobertura de seguro a todos los nifios en este pais. Y que la
cobertura debe significar €l acceso a los beneficios de la derecha, en un hogar médico
con tasas de pago que permiten el acceso real a los servicios en los programas publicos
y privados (20).

19 Proyecto en e quelaDra. Judith Palfrey es miembro, através del grupo consultivo de la Universidad
de Harvard.
%Y cuya primera etapa culmina e 2011.
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El incremento, cada vez mayor, de los costes en el cuidado de la salud. Impiden,
muchas veces, larealizacion y gjecucion de programas especiales de atencion médica—aln
cuando los beneficios sean superiores?-. Se hace necesaria la ayuda financiera por parte
de ingtituciones publicas y privadas, dado que los recursos econémicos en esta materia, son
insuficientes. Una de las propuestas de la Dra. Palfrey, en este sentido, es la creacién de
un seguro universal que garantice la prestacion de un servicio completo de beneficios a
edtas personas, acorde con las normas de los organismos de salud correspondientes —a
nivel local, regiona y global-.

En nuestro pais, ésta propuesta se podria traducir en la creacion de un “seguro
médico social”; financiado, coordinado y controlado por el Estado®, con aportes de las
empresas del sector publico y privado, asi como de los particulares —a través de un fondo
solidario-. Este seguro podria garantizar, que las “Personas Portadoras de Necesidades
Especiaes de Atencion en Salud”, accedieran libre e igualitariamente al Sistema Nacional
de Salud Publica, mediante el disefio de un “plan Unico de acceso universal”. De
conformidad con los esténdares normativos de los organismos de salud correspondientes.

No obstante, para lograrlo, nuestro actual sistema de salud debera someterse a una
profunda reestructuracion, que mejore dos ges fundamentales; la calidad y eficienciade la
gegtion con la que se operan las redes de atencidn del servicio publico y la generacion de
incentivos”® que permitan su mantencion. De modo que, tal como sostiene Hans-Georg
Gadamer, no hay otro campo en € que la investigacion moderna penetre tanto en el
ambito de la politica social como € de la salud (21). Reestructurar significa, en este
sentido:

Fortalecer las redes de atencion y cuidado para lograr una intervencion oportuna e
Integral.

Ampliar los recursos destinados a la gecucion de planes, programas y proyectos,
dirigidos a estas personas, mejorando los plazos de entrega, respecto del presente.

21 Esto es |o que usualmente se denomina, coste de oportunidad. Es decir, aquello a lo que renunciamos
para conseguir una cosa (22).

22 Responsabilidad que debera asumir e Estado.

% |_os poderes pblicos nunca deben olvidar 1os incentivos, pues muchas medidas alteran los costes o los
beneficios a los que se enfrentan los individuos y por |o tanto, su conducta (23).
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Desarrollar un enfoque que incluya el sistema familiar y social del paciente,
incorporando el cuidado alosintegrantes de lared de gpoyo familiar y social.

El cuidado de las personas portadoras de necesidades especiales, requiere prestadores
especializados y un equipo capacitado que deben reafirmar aspectos como laresiliencia, la
seguridad y la autoestima de estas personas y sus familias™.

De igual modo, es preciso contar con equipamiento de Ultima tecnologia, en
instalaciones, acorde alas exigencias de esta poblacion®.

Una experiencia de este tipo, en Chile, condituiria una auténtica “revolucion
copernicanadel sissema publico de prestaciones de salud”. S6lo asi, sera posible reducir el
margen de discriminacion existente®® y aspirar, de forma paulatina, a una sociedad que
comprenda la relevancia de generar espacios de respeto, acceso, participacion e inclusion
social, en e que las libertades fundamentales sean la fuente de la preservacién de un trato
digno, entre sus miembros.

En esta direccién, la Convencion Internacional de los Derechos Humanos de las
Personas con Discapacidad, iniciativa propuesta por la ONU en el afio 2006, representa,
para muchos analistas politicos, el primer tratado del sistema de proteccion de DDHH
del siglo XXI, destinado a garantizar y reforzar los derechos y la igualdad de
oportunidades de las mas de seiscientos cincuenta millones de personas que se estima en
el mundo, presentan algun tipo de discapacidad. Laratificacion del Estado de Chile, en
marzo de 2007, reviste un paso de gran importancia. A pesar de ello, aln nos queda un
largo camino.

Las frugales opciones que ofrece el sector publico, no permiten brindar una
atencion integral a este grupo de la poblacion. Posiblemente, buena parte de estas

2 Estas son recomendaciones del Comité NANEAS.

% Por ejemplo. La remodelacion de la Sala de Pacientes Agudos (SPA) dependiente del servicio de
urgencia del hospital Claudio Vicufia de San Antonio, es una iniciativa de sector publico que viene a
reemplazar la tradicional sala de observacién y emergencia (SOE), respondiendo a un importante déficit
en equipamiento e infraestructura, que presenta en la actualidad, € servicio de atencion en salud -bajo los
mas altos esténdares de calidad-. Este es un caso a destacar, pese a que € universo de personas
beneficiadas es diametralmente opuesto a de las personas con necesi dades especiales.

% Entendida como; toda distincion, exclusion, segregacion o restriccion arbitraria fundada en la
discapacidad o enfermedad de todo orden, asi como en € origen, la condicién social o cualquier clase de
distincion econdmica, sexual, religiosa o etaria, y cuyo fin o efecto sea la privacion, perturbacion o
amenaza en € goce o gercicio de los derechos establecidos en el ordenamiento juridico (24).
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personas, termine sometiéndose a los rigurosos criterios de ingreso®” de las Unidades de
Tratamientos Intermedios o Unidades de Cuidados Intensivos (en adelante UTI-UCI) de
lared de hospitales publicos del pais. Lo que constituye, en muchos casos, un verdadero
atropello a la dignidad de estas personas, en tanto, parece castigarse la condicién
crénica del paciente, su estabilidad y latranquilidad de su familia®®.

Para afrontar este tipo de desafios es necesario trabajar multidisciplinariamente. Un
claro gemplo de ello, ocurre con el manejo de las “ostomias’. Esta clase de intervenciones,
con frecuencia, son motivo de conflicto en los lugares de atencién primaria, pues alli, se
considera que su manejo corresponde al médico “especialigtd’ y no, a equipo tratante. Este
enfoque debe cambiar, pues s bien hay algunos pacientes cronicos con patologia muy
circunscrita a cierta especialidad, se et generando un nimero cada vez mayor de
personas con multiples secuelas secundarias a compromiso de digtintos 6rganos y
sgemas, lo que implica que deben ser atendidos periddicamente por mlitiples
especialistas®™, con € consiguiente gasto de tiempo y energia para los pacientes y sus
familias (25).

La Dra Avalos, agrega, al ser entonces un grupo complgo de pacientes que
requiere un mango diferente, se hace necesaria la intervencion multidisciplinaria. Es por
esto que se propone como forma de accion terapéutica, la intervencién de un equipo que
sea capaz de solidarizar, ponerse en € lugar del otro y de visualizar al otro en una forma
bio-psico-social” (26).

En eda linea, a partir del afio 2005, nace el “Centro de Atencion Pediétrico
NINEAS®*™ perteneciente a Servicio de Salud Metropolitano Sur Oriente (SSMSO) —

%" Existen dos condiciones en que & mango de UCI/UTI no ofrece beneficios sobre & cuidado
convencional: “Demasiado bien para beneficiarse” y “Demasiado enfermo para beneficiarse’. En sintesis,
el criterio de admision se basa en la necesidad de los recursos y no en un diagnostico especifico. Por o
que si es posible evitar casos terminales, con pronostico fatal, enfermos crénicos o sin posibilidades
concretas de recuperacion -aquellos que exceden la disponibilidad de recursos-, a estos, se les aplicardn
g)ol iticas de discriminacion selectiva (27).

® Por cruda que parezca esta realidad, hay que considerar que hablamos de personas que requieren
recursos que muchas veces no existen. Un dato a respecto: € 8% de los pacientes de un hospital
consumen el 92% de los recursos. Estos pacientes tienen una mortaidad del 70%.

Mas alla de estas cifras, concordamos en que este grupo de la poblacion no puede quedar a margen del
sistema de atencién en salud, debido alafalta derecursos (28).
% (...) En este contexto, el enfoque actual se orienta a desmedicalizar a estos nifios y a facilitar su
insercion en el medio que los rodea en la forma mas normal posible; para ello se debe contar con un
médico de cabecera que sea capaz de resolver la mayor parte de sus problemas (29).
% Para nifios y nifios con necesi dades especiales de atencién en Salud.
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ubicado en dependencias del hospital Dr. Sotero del Rio-. Este programa™, con el apoyo
del Comité NANEAS* (ex Comité de“ Enfermedades Crénicas en la Infancia” , iniciativa
de la Sociedad Chilena de Pediatria), desde sus inicios, ha trabagjado para adgir a
nifiog(as) y jovenes, a fin de lograr que ellos, mantengan una capacidad funcional
suficiente y adecuada para desarrollar las actividades de la vida diaria apropiadas a su
edad. Ademas de favorecer € acceso a terapias, examenes, medicamentos e insumos para

el manejo de su condicion (30).

Otras iniciativas que han surgido desde el sector privado, merecen ser destacadas.
Sin embargo, la mayor parte de ellas, estén destinadas a prestar atencion exclusivamente a
cierto nimero de personas portadoras de necesidades especiales™ y exclusivamente sobre
|las acciones de recuperacion y rehabilitacion®. Dejando e cumplimiento de las acciones
de prevencién y proteccion, a organismos publicos, como el Servicio Nacional de la
Discapacidad (SENADIS®).

Més alla de esto. En Chile, no existe suficiente consenso a nivel social respecto a
lugar que ocupan estas personas y la importancia de brindarles una atencion de salud
diferenciaday un trato digno e igualitario. Ello queda en evidencia, al revisar e campo de

su proteccion juridica

31 E| més importante de este tipo en € pais. Y experiencia tinica en Chiley Latinoamérica.

%2 Para nifios y adol ecentes con necesidades especiales de atencion en Salud.

% Por lo generd: nifios, nifiasy j6venes, de hasta 20 afios (como es el caso de la fundacion Teletén). En
otros casos, es sobre cierto tipo de enfermedades y en determinadas acciones.

% En @ sector publico, algunos ejemplos a destacar: Hospital Clinico San Borja Arriaran; &rea de trabgjo:
rehabilitacion en nifios y adultos portadores de dafio neurol égico, pardlisis cerebral, sindromes genéticas,
secuelas de quemaduras, amputaciones y patologias del aparato psicomotor. Hospital San Juan de Dios;
area de trabajo: evaluaciones diagnosticas y rehabilitacion de personas portadoras de trastornos fisicos
auditivos y visuales. Hospital del Salvador, Medicina Fisica y Rehabilitacion; é&rea de trabgo:
rehabilitacion de adultos portadores de patol ogias del aparato locomotor (31).

% Creado por mandato de la Ley 20.422 que Establece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e
Inclusén Social de Personas con Discapacidad, normativa publicada en € Diario Oficial € 10 de febrero
de 2010.
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INSTITUCIONALIDAD DEL ESTADO EN MATERIA BIOETICA.

La adecuacion de nuestro ordenamiento interno a las exigencias impuestas a partir
de laratificacion de la Convencion de los Derechos de Personas con Discapacidad, es un
proceso lento y gradual, que requiere nuestra absoluta vocacion de servicio social y el
reconocimiento —como hemos adelantado- a un conjunto de principios y premisas que
dicen relacion con € “trato digno” .

Estos axiomas, bien pueden vincularse en materia bioética®®, con los principios
fundamentales de esta disciplina. A su haber: La Jugticia®, la No-maleficencia®, la
Beneficencia® y la Autonomia™, estos preceptos, proporcionan algunas de las directrices
en las que se hade basar estetrato. Frente atales argumentos, cabe preguntarse ¢A quién le
corresponde promover dichos principios? Y en Ultimo caso, ¢Quién es el responsable —si lo
hay- de hacer efectivo su cumplimiento? Pues bien, acaso ¢existen instrumentos que
permitan reprochar dicharesponsabilidad en caso de no proceder?

Antes, es preciso responder la siguiente interrogante ¢Qué debemos entender por
bioética? Para el profesor Fernando Ortiz, consistiria en una rama de la ética que tiene
como objeto de estudio la legitimidad de los actos humanos que puedan tener efectos
irreversibles sobre las funciones vitales (32). A pesar de que esta definicion se centraen
uno de los aspectos en que la bioética tiene una mayor presencia, no debemos
considerarla simplemente como una extension o brazo de la ética, sino mas bien como
una disciplina integrante, adolescente y en si misma, “multidimensional*”, que retine
tanto aspectos propios de la esfera ética, juridica y biotecnologica. El destacado filésofo
chileno, José Miguel Vera Lara®, sostiene que la bioética esta llamada a generar
CONsensos que permitan mantener un sano equilibrio entre estas esferas.

% Concepto acufiado por € fil6sofo Fritz Jahr y eaborado por € Dr. V. R. Potter.

37 El reparto equitativo de cargas y beneficios en el ambito del bienestar vital, evitando la discriminacion
en el acceso alos recursos sanitarios o de salud.

% Obligacion de no efectuar ninguna accion u omisién que pueda ser perjudicial para € paciente o en
que larazon, riesgo/beneficio no sea la adecuada.

® Obligacion de asegurar € hienestar con dos reglas general es complementarias: no producir ningdin dafio
y maximizar |os beneficios posi bles disminuyendo |0s posibl es dafios.

“0 Capacidad de |as personas para deliberar sobre sus fines personales y de obrar bajo la direccién de esta
ddliberacion.

“*L En los términos analizados por € profesor José Miguel Vera Lara (discipulo de don Jorge Millas) en su
libro: “La Bioética. Una disciplina adol escente”.

“2 Quien fuese profesor de la catedra de “Derecho y Bioética” dela Universidad de Chile, por més de una
década.
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Ello se traduce, en que la representacion del trinomio: ética-derecho-
biotecnologia; configura un equivalente multidimensional de la relacion existente entre
el bien -el deber- y-el poder, a nivel social. En cuyo caso el poder es el elemento que
incline la balanza o la equipare.

Ahora bien, en lo que respecta a la proteccion de las personas portadoras de
necesidades especiales. Por medio de algunas de las “premisas de la bioética®™”, como la
“Bio-responsabilidad**”, la “Bio-seguridad®”, la no “Bio-impunidad®® o la “Bio-
tolerancia’™, podremos fijar un marco ético-juridico que nos permita determinar los
mecanismos, implicancias, relaciones y dispositivos de poder®®, que contribuyan a
reconocer la legitimidad y establecer la legalidad® de las conductas que puedan tener
efectos lesivos o irreversibles sobre las funciones vitales de estos pacientes, en los
diversos niveles de la sociedad.

Es asi como nuestro equipo de investigacion asumi6 la tarea de disefiar una
matriz institucional, que permita responder algunas de las necesidades de esta
poblacion™. Esto, sin desatender, los principios elementales de la bioética ni la
responsabilidad del Estado en la promocion, respeto y cumplimiento de dichos
principios, a propdsito de las preguntas ¢A quién le corresponde promover dichos
principios? y ¢Quién es el responsable de hacer efectivo su cumplimiento? De este
modo, y con la conviccién de que es deber del Estado®, proteger®” y garantizar™ el

“3 Premisas el aboradas por € profesor José Miguel Vera Lara

* Garantia de bien comUn, representada por el respeto y cautela dela Salud Pblica como un valor que no
setransa

> Garantia de equilibrio deseable. Es decir, que cuaquier accion a favor de un sistema no signifique €
expreso menoscabo de otros.

“6 Es el deber de prevenir, denunciar y combatir todo acto dafiino doloso que atente contra la integridad
fisica, psiquicay social delas personas, desarticulando toda accion que intente protegerse en € anonimato
y laimpunidad.

“" Implica @ respeto frente a las més diversas manifestaciones vitales, particularmente cuando son
distintas u opuestas a las propias.

“8 Lo importante del poder —para Michael Foucault-, reside en determinar cuéles son sus mecanismos, sus
implicaciones, sus relaciones, asi como los distintos dispositivos (de poder) que se utilizardn en los
diversos niveles de la sociedad (33).

* |_egalidad y legitimidad evocan sutilmente contenidos diferentes. Primero, porque la legalidad es una
expresion moderna, que importa la existencia de leyes y la conformidad del actuar de los sujetos
sometidos a elas. Mientras € término legitimidad, a pesar de estar vinculado a prime concepto
(especialmente a partir de lailustracion), es mucho mas amplio y si pudiéramos resumirlo de algiin modo,
diriamos que estd relacionado con “la validez del saber —y actuar- en € mundo de la vida® (razon por la
cual, Max Weber decide circunscribir € uso de esta palabra a tres estados:  de tipo carismético, €
tradiciona y d racional). No se relaciona con la validez de un conocimiento en si, sino mas bien con €
reconocimiento o valoracion social de un discurso, portador de un saber determinado.

% En |o querespecta al acceso a sistema de salud puiblica

°L El objetivo del Estado a menudo se confunde con la idea de Bien Comun, es decir, del mayor bien
material y espiritual posible de todos y de cada uno de los miembros de la comunidad. Sin embargo, hay
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derecho de acceso a Sistema de Salud Publica de las Personas Portadoras de
necesidades especiales de Atencidon en Salud. Proponemos crear las siguientes figuras
juridicas™:

a) El Comité Social de Bioética; y
b) El Registro Nacional de Personas Portadoras de Necesidades Especiales
de Atencion en Salud.

En relacion al “Comité de Bioética’. En Chile, este instrumento surge como una
iniciativa particular de agrupaciones de médicos y equipos de carécter académico. A
raiz de la necesidad de revisar y limitar ciertas conductas medicas y cientificas,
especialmente en relacion con la investigacion sobre seres humanos y animales, afin
de responder las interrogantes que abre €l avance de la tecnologia (34). Es, debido ala
relevancia de esta tematica, que poco a poco, los comités de bioética fueron ganando
espacio y prestigio en los salones de las clinicas y universidades mas renombradas de
nuestro pais.

Sin embargo, sus origenes se remontan a la conformacion y puesta en marcha de
la doctrina del consentimiento informado. Practica, que adquirié especial relevancia
inmediatamente después de la Segunda Guerra Mundial en € marco de la labor de los
tribunales militares de Nuremberg (en particular, € Juicio a los Médicos) y la creacion
y divulgacion del Cadigo de Nuremberg (35), de 1947.

Retomando los aspectos de fondo. Nuestro equipo ha preferido denominar esta
instancia como: “Comité Social de Bioética’ (de modo significativo). Con objeto de no
restringir su estructura interna, distinguiéndolo asi, de otras asociaciones afines, en
especial, las que periddicamente se organicen en torno a reuniones clinicas o de
especialidad. Nuestra idea es resdltar, por medio de la expresion “social”, el
componente participativo de este organismo, que bien puede estar conformado por

Estados que prevén objetivos bastante mas materialistas y discutibles 1o que hace en efecto que pensemos
s esposible o no, que tal figura de Estado cumpla finalmente con un “deber” estatal, € cual al parecer se
desarrollaria realmente en un esgquema democrético que privilegia la idea dd Bien Comun, como un
objetivo al canzabl e objetivamente (36).

%2 De acuerdo alo establecido en € articulo 19 N° 9 de la Constitucion Politica de la Republica de Chile.
%3 En concordancia con d articulo 2 de laley 18.469, que establece: Los establecimientos asistenciales del
Sistema Nacional de Servicios de Salud no podran negar atencién a quienes larequieran, ni condicionarla
al pago previo de tarifas o aranceles fijados a este efecto.

> Ello, en atencion ala pregunta ¢existen instrumentos que permitan reprochar dicha responsabilidad en
caso de no proceder?
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profesionales de diversas areas, de alli su aspecto multidisciplinar, asi como por
miembros de la propia comunidad (arraigo territorial y comunitario). De la misma
manera, quisimos destacar que esta figura formara parte de la administracion publica 'y
dependera, de un organismo superior de carécter nacional, que funcione de forma
auténoma a los servicios publicos de atencion.

Con todo, hemos definido el comité social de bioética, como aquella instancia o
estructura de dialogo y decisién bioética, que asume la responsabilidad de clarificar y
resolver racional o razonablemente los conflictos de valores (37) que se presentan en el
campo de la atencién de Personas Portadoras de Necesidades Especiales de Atencidn
de Salud y otros afines.

Por otro lado, generalmente, se suelen identificar tres niveles sociales, en la
configuracién operativa del funcionamiento de estos comités. Los paises pueden optar
por crear comités de bioética de &mbito nacional®, regional o local®, lo cual presenta
la ventaja de que, con € tiempo, se fomentara la creacidn de una red de comités de
bioética que no sdlo atenderan las necesidades de |a poblacién en su conjunto, sino las
de sectores de la poblacion ubicados en determinadas regiones o incluso comunidades
locales (38).

Siguiendo estas recomendaciones, hemos resuelto que el “Comité Social de
Bioética’ opere a nivel regional, bajo la direccién de una “Comision Naciona de
Bioética’. Esta comision funcionara a nivel nacional, como organismo consultivo que
dependerd —presumiblemente- de dos ministerios (interministerial) por definir. El
Comité Social de Bioética, estard a cargo de la formacion y manejo de los “Foros
Comunitarios de Bioética’, a nivel local. Los aspectos particulares de cada uno de estos
niveles®’, asi como la naturaleza y alcance de estas figuras™; seran fijados por una ley

> A nivel nacional, hay multiples gemplos, como & Consgo Nacional de Etica de Alemania (Der
Nationale Ethikrat); € Comité nacional de éica en medicina y bioética, Ciudad Rey Abdulaziz para la
Ciencia y la Tecnologia de Arabia Saudita (KACST); & Comité de Etica en Investigacion Clinica de
Argentingg d Comité Consultivo de Bioética de Bélgica (Comité consultatif de Bioéthique de
Belgique/Raadgevend Comité voor bio-ethiek van Belgi€); & Comité Directivo Naciona de Etica y
Bioética de la Academia Boliviana de Medicina; & Comité Naciona de Bioética de Chipre; € Comité
Nacional Cubano de Bioética (creado por € Presidente de la Comision Nacional Cubana para la
UNESCO); € Consgo de Etica de Dinamarca (Det Etiske Rad); & Comité Naciona de Bioética del
Ecuador (creado por UNESCO Quito); e Consejo de Bioética del Presidente en los Estados Unidos; €
Comité Nacional de Bioética de la Federacion de Rusia; entre muchos otros.

% Cada uno de estos niveles, estd compuesto a su vez, por diferentes tipos de comité 1. Comités de
bioética de caracter normativo o consultivo (CNC); 2. Comités de asociaciones médicas profesionaes
(AMP); 3. Comités de ética médica u hospitalaria (CEH) y; 4. Comités de ética en investigacién (CEl).

>" Como la subdivision administrativa-territorial, la creacion de secretarias o subsecretarias regional es.
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especial en la que no se ahondara, por ahora. Finalmente, nuestro esquema quedaria
conformado de la siguiente manera:

MINISTERIO A <T>MINISTERIOB

ORGANISMO INTERMINISTERIAL

COMISION NACIONAL DE BIOETICA
A NIVEL NACIONAL

COMITE SOCIAL DE BIOETICA
A NIVEL REGIONAL

FORO COMUNITARIO DE BIOETICA
A NIVEL COMUNAL

Una segunda figura juridica elaborada a partir de nuestra propuesta, es el
“Registro Nacional de Personas Portadoras de Necesidades Especiales de Atencion en
Salud”. Esta iniciativa, surge con la finalidad de reunir y mantener los antecedentes de
todas estas personas, a lo largo del pais, y de los organismos que se dediquen a
prestarles asistencia médica. Dicho registro es similar al creado mediante la ley 20.422.
Cumpliendo entre sus principales funciones, la labor de:

a) Inscribir a las personas cuya Necesidad Especial sea acreditada por la Comision
Social de Bioética respectiva.

b) Inscribir alas personas naturales que presten servicios de apoyo o de asistencia a
personas con Necesidades Especiales de Atencion en Salud.

c) Inscribir alas personas juridicas que, de conformidad con sus objetivos, actien

en el ambito de las Necesidades Especiales de Atencion en Salud.

% Estructura, organizacion interna, atribuciones, principios rectores, financiamiento, patrimonio,
dependencia y demés aspectos relevantes para € funcionamiento de estos organismos.
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De ser acogidas estas sugerencias, tanto los Comités de Bioética (ya sea la
Comision Nacional de Bioética, el Comité Social de Bioética o los Foros Comunitarios
de Bioética) como el Registro Nacional de Personas Portadoras de Necesidades
Especiales, configuraran la nueva matriz ingtitucional del Estado en materia de
proteccion de la calidad de vida de estas personas, y en general, en lo que respecta al
ambito de la bioética.

Esto, en conjunto con la fijacion de principios, objetivos, determinacion de
responsabilidades, alcances y acciones a seguir, aspectos que detallamos a través de
nuestra propuesta. Serd posible erigir un campo de proteccion —juridico- propicio, para
dar garantia de acceso integra a las Personas Portadoras de Necesidades Especiales, al
sissema de salud publica de nuestro pais. Promoviendo tanto su participacion
comunitaria, como €l respeto y compromiso en el asentamiento de un trato digno para
cada miembro de la sociedad.
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CONCLUSIONES

Entre los derechos generales, se encuentra la principal garantia de nuestro sisema
de proteccion juridica, y por supuesto, € principio fundamental que inspira el avance de
toda atencion de salud. Merefiero a derecho ala vida, reconocido tanto en la Convencion
de los Derechos Humanos, como en la propia Congtitucién Politicade la Republica:

La Constitucion asegura a todas las personas. El derecho a la vida y a la
integridad fisica y psiquica de la persona (39).

Esta garantia, intrinseca a la condicién humana, reconoce la necesidad de aspirar
a un nivel de vida adecuado para el desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y social
de cada persona. Pero esta responsabilidad, no recae exclusivamente en los miembros
gue componen la sociedad, sino que también corresponde al Estado adoptar las medidas
apropiadas para ayudar a los sujetos a cumplir esta mision. Al respecto, algun retazo
gueda al descubierto en el articulo primero de nuestra carta politica, la cual contempla
cierta esfera de proteccion al sostener:

Las personas nacen libres e iguales en dignidad y derechos (...) El Estado esta
al servicio de la persona humana y su finalidad es promover € bien comin, para lo
cual debe contribuir a crear las condiciones sociales que permitan a todosy a cada uno
de los integrantes de la comunidad nacional su mayor realizacion espiritual y material
posible (40).

Resulta crucial comprender la importancia que reviste en nuestra sociedad actual,
la figura del “otro como sujeto de derechos’. Especialmente en un pais que aspira a
alcanzar condiciones de desarrollo tal, que le transformen en una plataforma de
integracion regional e intercambio global, basado en principios de transparencia,
generacion de oportunidad, acceso y procesos de democratizacion continua, en los que
la proteccidn de ciertas garantias sociales es un asunto central.

En este sentido, lajoven Convencién Internacional de los Derechos Humanos de
las Personas con Discapacidad, abre una serie de oportunidades inéditas para la
implementacion y desarrollo de mejoras en las condiciones de vida de las personas con
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alguna discapacidad (visual, mental, auditiva, psiquica, fisica o de multi-déficit). Como
hemos visto, las discapacidades son una de las principales causas de la aparicion de
necesidades especiales en los pacientes. En nuestro pais, el 12,9 % (41) de la poblacion
total presenta algun nivel de discapacidad, lo que implica cerca de 2.068.072 de
personas alo largo de Chile.

Deeste colectivo, 917.939 —personas- tiene una disminucién importante de su
funcionalidad o graves dificultades para realizar actividades esenciales de la vida
diaria, como vestirse, comer, desplazarse o simplemente, superar las barreras que
plantea su entorno. Los individuos, ademas de su condicion especial, llevan consigo las
necesidades de aceptar limitaciones; conseguir ser aceptado y querido a pesar de éstas
y obtener la incorporacion total a la sociedad. El sujeto, y su familia, enfrentan
sensaciones constantes de amenaza y minusvalia, que se pueden agravar al ingreso al
colegio, durante la adolescencia o en cualquier evento vital. En estos periodos o0 en
algln otro en que se acentUe 0 aparezca un desajuste emocional, el apoyo afectivo y
psicoldgico es fundamental.

Estos antecedentes, exigen que las autoridades aborden la discapacidad desde el
ambito de las politicas publicas, superando las antiguas medidas de asistencialismo y
proteccionismo y su necesario efecto de invisibilidad histérica, @ que ha estado
sometido el colectivo social de las personas con discapacidad. Para contribuir en esta
linea, hemos dispuesto la creacién de una propuesta juridica que siente las bases
generales de proteccion y garantia de acceso integral, de las Personas Portadoras de
Necesidades Especiales, en la forma expuesta en este documento. Confiamos en que un
marco legal de este tipo, sea la génesis de una nueva cultura inclusiva, que ponga el
acento sobre el entorno social y no sobre las deficiencias de las personas, construyendo
una mirada que reconozca y valore la diversidad, a mismo tiempo que enfatice la
efectiva igualdad de oportunidades para todos.
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