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Fundacion del Observatorio de Bioética & Derecho UDD

El Observatorio de Bioética & Derecho nace a mediados del afio 2012, a partir de una
propuesta para desarrollar un programa de investigacidon interfacultades (Facultad de
Medicina y Facultad de Derecho), dedicado al estudio del impacto ético, juridico, social y
politico de las regulaciones legales, reglamentarias y administrativas en materia de
bioética en nuestro pais, que comprometeria a dos centros de investigacion de la UDD: el
Centro de Bioética (Facultad de Medicina) y el Centro de Justicia Constitucional (Facultad
de Derecho).

Esta propuesta contenia un analisis y evaluacion del panorama del bioderecho vigente en
nuestro pais, destacando que, a nivel nacional, recién se estdn promulgando las primeras
legislaciones mas caracteristicas de este nuevo dmbito del Derecho, a saber la ley de
investigacion cientifica en seres humanos (Ley N° 20.120 de 2006) y la ley sobre los
derechos y deberes de los pacientes (Ley N° 20.584 de 2012). También se incorporé en
esta propuesta un analisis y evaluacion del derecho sanitario vigente (en materias de
aborto, trasplante y donacién de drganos, organizacion sanitaria, medicamentos, etc.) —un
area del Derecho que hoy la doctrina entiende como parte de este nuevo dmbito juridico
del bioderecho—, indicdndose los aspectos mds criticos y discutidos que invitan a una
revisién y mejora legal.

A su vez, la propuesta plantea las materias bioéticas que requieren una pronta regulacién
a nivel legal. Este vacio legal genera un déficit importante en nuestro incipiente
bioderecho. Estas materias, principalmente, son:

a) Reproduccién humana asistida (regulacién de las técnicas fecundacion in vitro, estatuto
juridico del embrién, criopreservacién, donacién de gametos y embriones, acceso e
indicaciones de las técnicas de reproduccion humana asistida, etc.);

b) Ensayos clinicos con productos farmacéuticos de uso humano (esta materia
actualmente cuenta sélo con una norma técnica);



c) Biotecnologia vegetal y animal (transgénicos, patentes biotecnoldgicas, bioseguridad,

etc.);

d) Medio ambiente (regulacion de un derecho ambiental sustantivo sobre uso de los
recursos naturales y proteccion de la biodiversidad).

Misidn, Vision y Objetivos del Observatorio de Bioética & Derecho UDD

a) Mision

El

Observatorio de Bioética & Derecho es una institucion interfacultades,

perteneciente a la Facultad de Medicina (Centro de Bioética) y a la Facultad de
Derecho (Centro de Justicia Constitucional) de la Universidad del Desarrollo, cuya

mision principal es el estudio interdisciplinario de las politicas publicas en el ambito

del bioderecho, de la salud, de la investigacidn cientifica biomédica y biotecnoldgica, y

del medio ambiente.

b) Vision

El Observatorio de Bioética & Derecho es una institucién orientada a investigar y

proponer politicas publicas en el ambito del bioderecho, como asimismo contribuir al

debate académico y publico en este ambito, mediante un didlogo abierto, plural e

interdisciplinario entre expertos cientificos, médicos, juristas, bioeticistas, filésofos,

politicos y organizaciones de la sociedad civil.

c) Objetivos

Servir de plataforma de didlogo —abierto, plural e interdisciplinario— sobre los
temas de Bioética y Derecho mas acuciantes en la sociedad chilena y
latinoamericana, favoreciendo la intervencién y el intercambio de ideas entre
expertos cientificos, médicos, juristas, bioeticistas, filésofos, politicos vy
organizaciones de la sociedad civil.

Contribuir al debate académico y publico sobre el impacto ético, juridico, social y
politico de la legislacién vigente y las politicas publicas en Chile en temas de
bioética.

Contribuir al debate publico sobre las politicas regulatorias del Gobierno y los
proyectos de leyes en materias de bioderecho.

Contribuir con propuestas normativas concretas y recomendaciones bioéticas, con
el objetivo de promover iniciativas parlamentarias, gubernamentales y ciudadanas
en el ambito del bioderecho.



3. Metodologia de trabajo

a)

b)

Seleccion de un tema anual de discusion y analisis. El tema sera investigado por
un grupo de trabajo interdisciplinario cuyas contribuciones se incorporan a un
Informe Anual junto con los resultados del debate en el Seminario sobre el tema
anual seleccionado.

Realizacion de un seminario anual sobre el tema anual seleccionado.

Realizacion de dos seminarios académicos semestrales durante el afo. Un
seminario sera organizado por el Centro de Investigacién de la Facultad de
Derecho y otro, por el Centro de Bioética de la Facultad de Medicina.

Foros de discusion interfacultades trimestrales dirigidos a los alumnos de la
Facultad de Derecho y de la Facultad de Medicina.

Reuniones mensuales de coordinacion y discusion sobre los seminarios, el plan de
trabajo, el calendario de actividades y avances de investigacion del Observatorio.
Produccidén de papers en el ambito del bioderecho y de la bioética social.
Creacion y mantencidn de una pagina web del Observatorio.

Integracion de ayudantes alumnos al trabajo del Observatorio.

4. Equipo del Observatorio de Bioética & Derecho

a) Coordinadores:

e Ignacio Covarrubias (Director Centro Justicia Constitucional)
e Alberto Lecaros (Centro de Bioética)

e Alejandro Leiva (Centro Justicia Constitucional)

e Jaime Burrows (Centro de Bioética)

b) Miembros:

e Juan Pablo Beca (Director Centro de Bioética)

e Julio Alvear (Centro Justicia Constitucional)

e Carmen Astete (Centro de Bioética)

e José Manuel Diaz de Valdés (Centro Justicia Constitucional)
e Maria Inés Gomez (Centro de Bioética)

e Sergio Verdugo (Centro Justicia Constitucional)

e Lorna Luco (Centro de Bioética)



5. Actividades en el 2012

a) Seminario Anual
El Seminario “Etica de la investigacion sobre medicamentos de uso humano y acceso a
los medicamentos” fue una iniciativa del Observatorio que conté con la coorganizacién
de dos agencias de gobierno: el Instituto de Salud Publica y la Oficina Ministerial de
Bioética del MINSAL. También contd con la co-organizacion de la Academia de
Estudiantes de Medicina de la Facultad de Medicina CAS-UDD y con el patrocinio de la
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Alemana de Santiago el dia 28 de noviembre de 2012. El
objetivo del seminario fue discutir los aspectos éticos,
sociales y juridicos implicados en la investigacion de

productos farmacéuticos de uso humano, conjuntamente con
los problemas éticos y juridicos relativos al acceso a los " '
medicamentos. Con tal objetivo, el seminario se estructurd

en tres paneles:

o.
(i) Etica de la investigacion sobre medicamentos
(ii) Acceso a los medicamentos
(iii) Responsabilidades en la investigacién y el acceso a los medicamentos.

El seminario fue inaugurado por los decanos de las Facultades de las cuales depende
el Observatorio: Dr. Pablo Vial Claro (Facultad de Medicina) y Abogado Sr. Pablo
Rodriguez Grez.

El ler panel estuvo integrado por el abogado y coordinador del Observatorio, Sr.
Alberto Lecaros, quien expuso sobre la regulacidén internacional en ética de la
investigacion y los desafios regulatorios para Chile en esta materia; el Jefe de la
Oficina Ministerial de Bioética del MINSAL, Dr. Marcelo Mufioz, quien expuso sobre la
funcién de la Oficina de Bioética en la regulacidn relativa a la ética de la investigacion;
la Directora del Instituto de Salud Publica (ISP), Dra. Maria Teresa Valenzuela, quien
expuso sobre las politicas que actualmente el ISP ejecuta en materia de investigacion
farmacéutica y de acceso a los medicamentos (bioequivalencia); y el abogado
constitucionalista, Sr. Tomds Jordan, quien expuso sobre el marco constitucional y el
ambito de aplicacion de la ley de investigacidon cientifica en seres humanos (ley N°
20.120).



Panel de expertos

El 2° panel estuvo integrado por el coordinador del Observatorio, Dr. Jaime Burrows,
quien expuso sobre los conflictos de justicia distributiva en el acceso a los
medicamentos; el abogado investigador del Observatorio, Sr. Julio Alvear, quien
expuso sobre el debate respecto de la inclusion de un derecho al acceso a los
medicamentos dentro del derecho constitucional a la salud; el Jefe del Departamento
de Politicas Farmacéutica y Profesiones Médicas del MINSAL, Dr. Patricio Huenchuiiir,
quien expuso sobre las politicas publicas ejecutadas por el MINSAL en relaciéon con el
acceso a los medicamentos a lo largo de Chile; el responsable de Médicos sin Marca,
Dr. Rodrigo Irarrazabal, quien expuso sobre el debate respecto de las patentes en la
industria farmacéutica y los desafios para el acceso a los medicamentos genéricos.

Publico asistente a Seminario

El 3er panel estuvo integrado por el Vicepresidente ejecutivo de la Cdmara de
Innovacidon Farmacéutica, Sr. José Manuel Cousifio, quien expuso sobre la funcion de
la industria farmacéutica de innovacion en Chile; el asesor de la Asociacion Industrial
de Laboratorios Farmacéuticos, Dr. Rubén Gennero, quien expuso sobre el papel de la
industria nacional del medicamento y los conflictos con los farmacos genéricos; la Jefa
(s) del Subdepartamento de Registros de la Agencia Nacional del Medicamento, Dra.
Helen Rosenbluth, quien expuso sobre la funcién de esta agencia del ISP en el control
y regulacién de los ensayos clinicos con productos farmacéuticos; el Presidente del
Colegio Médico de Chile, Dr. Enrique Paris, quien expuso sobre los conflictos entre la
prescripcion médica, la industria farmacéutica y las garantias al acceso al
medicamento.

b) Seminario Académico Semestral
El Seminario “Los problemas éticos y juridicos de las técnicas de reproduccion humana
asistida: propuestas normativas para una futura legislacion en Chile” fue organizado

5



por el Observatorio con el objetivo de debatir aspectos médicos, éticos y juridicos de
las técnicas de reproduccién humana asistida, especialmente, la técnica fecundacion
in vitro, con el fin de precisar los temas mas sensibles para una futura regulacién legal
de esta materia en Chile.

Teniendo en cuenta este objetivo se invitaron a expertos en la materia para que la
abordaran desde la perspectiva clinica, psicolégica, de la justicia social, bioética y
juridica.

El Seminario se estructuré en dos paneles: el primero abordd los aspectos ético-
médicos de la reproduccidn humana asistida y el segundo, los aspectos ético-juridicos.

El 1er panel estuvo integrado por los siguientes expositores:
Dr. Patricio Gonzélez (Clinica Alemana) quien expuso sobre
las indicaciones médicas de estas técnicas; Dr. Luigi Devoto
(IDIMI), sobre los problemas de acceso a la medicina
reproductiva; Dr. Juan Pablo Beca (Centro Bioética), sobre

- . ., A Los problemas
problemas éticos de la criopreservacién de embriones; Dra. éticos y juridicos
, = A de la reproduccion
Sofia Salas (Facultad de Medicina UDP), sobre conflictos humana asistida
ético-médicos en el diagndstico genético preimplantacional; e

Ps. Rubén Araya, sobre los conflictos psicoldgicos que

2 W =

enfrentan los usuarios de estas técnicas.

En el 2° panel expusieron el abogado Alberto Lecaros (Observatorio de Bioética &
Derecho) sobre la legislacion comparada en materia de regulacion de reproduccion
asistida; la abogada Maricruz Gdmez de la Torre (Facultad de Derecho U. de Chile),
sobre las implicaciones juridicas de la reproducciéon asistida, en concreto, la
determinacidn legal de la filiacién, la fecundacidn post mortem y la gestacidn por
sustitucion; el abogado lan Henriquez, sobre los limites juridicos, desde el punto de
vista constitucional y civil, de la aplicacién de las técnicas de reproduccién asistida.

Panel de abogados



c) Foros Interfacultades
El Observatorio realizd dos Foros Interfacultades durante el segundo semestre del
2012. Estos Foros buscan fomentar el juicio critico y el didlogo en temas valdricos
complejos en los alumnos de pregrado de las carreras de la salud de la Facultad de
Medicina y de la Facultad de Derecho, de tal modo que permita el intercambio de
opiniones, experiencias y conocimientos entre alumnos de carreras distintas.

El 1er Foro estuvo dedicado al debate legislativo actual sobre el aborto en Chile, en
el cual expusieron el profesor Sergio Verdugo, investigador del Centro de Justicia
Constitucional de la Facultad de Derecho y miembro del grupo de investigadores del
Observatorio, y la profesora invitada, la abogada Lidia Casas, investigadora del Centro
de Derechos Humanos de la Universidad Diego Portales. El profesor Verdugo pasé
revista a los proyectos de leyes sobre el aborto tramitados en el Congreso Nacional en
los ultimos diez afos y argumentd, a partir de nuestra Constitucion y los Tratados
Internacionales de Derechos Humanos vigentes en nuestro pais, especialmente, la
Convenciéon Americana de Derechos Humanos en su articulo 4°, sobre los limites de
una despenalizacidon amplia del aborto.

La profesora Casas, en cambio, fundamentd una tesis mas liberal sustentada en los
derechos humanos reproductivos y sexuales de la mujer que se pueden derivar a
partir de derechos fundamentales tales como el
derecho a la integridad fisica y psiquica de la mujer y

FORO INTERFACULTADES
OBSERVATORIO DE BIOETICA Y DERECHO

el derecho a la vida privada y familiar. Luego se abrié

. “EI DEBATE LEGISIATIVO ACTUAL SOBRE EL
espacio para un debate con los alumnos y para Siobi ¥ chine

preguntas de los profesores del Observatorio que rtef 1S de ogotn de 2013

13,30 @ 14.30 Hrs.
Expositoras:

acudieron como publico asistente. Finalizé el Foro Ll o, G d orscho rmames Kb d Dok UBP

Sergio Verdugo, Centro de Justicia Constitecional - Fuceltad de Derecho UDD

con una encuesta a los alumnos en las que se les G e M e e

Av. Los Comdes N° 12.438 Lo Bornochea

preguntaba en qué casos estarian de acuerdo en

despenalizar el aborto y si estimaban que es necesario modificar nuestra legislacién,
entre otras preguntas. Esta encuesta fue elaborada por los ayudantes del Observatorio
y cuyos resultados fueron modelados en una presentacion en gréficos.

El tema del 2° Foro surgié de la necesidad de dar a conocer a los alumnos de las
carreras de la salud de la Facultad de Medicina la reciente Ley de derechos y deberes
de los pacientes (Ley N° 20.584), que entro en vigencia en octubre de 2012. El Foro se
organizdé sélo con profesores del Observatorio. El objetivo del Foro fue hacer una
presentacién general de la ley y luego analizar y discutir las reglas que mas generan
dudas interpretativas.

En la primera exposicidn, el profesor Lecaros presentd un esquema general de la ley,
poniendo énfasis en el ambito de aplicacién de la misma. A continuacion, el profesor
Diaz de Valdés expuso sobre cémo entender los derechos de los menores a consentir
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d)

e)

en las intervenciones médicas en esta ley que no consagra
reglas especificas sobre el punto. Luego el profesor

FORO INTERFACULTAJES
Cbsarvatorio ds Blodta & Dorseho VDD

DEBATE

Burrows tratd el tema de la ficha clinica y las garantias de m’gi‘,?.‘,?‘&?.‘;“fglm
confidencialidad de los datos personales de salud. Y, jATITE TOCA!
Exposkores

finalmente, el profesor Beca abordd los problemas

Profeser Jost Manuel D12z ¢ Valdls
¢ Xan Pablo Baca

relacionados con el derecho al rechazo al tratamiento y las
dificultades que plantean los articulos de esta ley respecto

de este tema.
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En Septiembre de 2012, el proyecto de investigaciéon en bioderecho ambiental,
titulado “Un marco tedrico y una metodologia de aplicacién de principios para la
bioética medio ambiental. Analisis de un caso: un diagndstico acerca del debate
legislativo de los transgénicos en Chile”, obtuvo el financiamiento de la Fundacion

Panamericana de la Salud y la Educaciéon (PAHEF)

A‘?ﬁ“d‘fﬂfg"
para el periodo entre Enero de 2013 y Enero de Qﬁf{i“;‘ﬁ?ﬁ“
2014 con un monto asignado de US 10.000. o
Investigador: Juan Alberto Lecaros Urzua d?tthe day'

PAHEF onor Innovative
Este proyecto de investigacién fue honrado con una

la OPS/PAHEF en
Washington D.C. El proyecto recibié el “Premio

premiacién en la sede de

Who'Are'Advancing Healthin the Americas

Manuel Velasco Suarez a la excelencia en bioética 2012”, el cual se otorga en el
contexto de los Premios a la Excelencia en la Salud Publica Interamericana. Fecha: 17
de septiembre de 2012. Lugar: Sede de la Conferencia Panamericana de Salud,
Washington D.C.

Informes

El Observatorio elabora dos informes, uno aborda los temas tratados en el Seminario
“Los problemas éticos y juridicos de las técnicas de reproduccion humana asistida:
propuestas normativas para una futura legislacion en Chile” y el otro, los temas
tratados en el Seminario “Etica de la investigacién sobre medicamentos de uso
humano y acceso a los medicamentos”. Cada uno de estos Informes contiene las
transcripciones de las ponencias dictadas en los Seminarios, un analisis de los temas
que generaron mas debate y un conjunto de recomendaciones orientadas a promover
o mejorar la legislacion en los respectivos temas de cada Seminario. El Informe sobre
el Seminario de Reproduccién Humana Asistida 2012 sera presentado en el Seminario
de mayo 2013 dedicado a esta misma tematica.



f)

Participacion de los ayudantes alumnos

El Observatorio durante el 2012 contd con el apoyo de un equipo de ayudantes
alumnos, pertenecientes al 2° afio de la carrera de Medicina (Daniela Aguild, Trinidad
Allamand, Catalina Fernandez y Vittorio Giraudo), quienes colaboraron en la
organizacidn de los Seminarios, ayudando en su difusidn, en la inscripcion y emision
de certificados de asistencia. Se encargaron también de la transcripcién de todas las
ponencias del Seminario de Reproduccidn Humana Asistida. A fines del 2012 se
nombro a estos alumnos como equipo permanente de ayudantes del Observatorio.

Iniciaron durante el afio varios proyectos de colaboracién con el Observatorio:
a) Biblioteca virtual de Bioética y Bioderecho

b) Repositorio con la legislacién nacional relativa a la bioética

c) Noticias de bioética y bioderecho aparecidas en la prensa

d) Una pagina de Facebook del Observatorio de Bioética & Derecho

Estos proyectos se pondran en marcha a través de la pagina web del Observatorio
(http://medicina.udd.cl/obd/).



http://medicina.udd.cl/obd/

