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RESUMEN

El propodsito de la investigacién fue Analizar la vulneracion de los Derechos
Humanos de las personas en situacion de enfermedad y tratamiento médico, a la luz
de la teoria de la concepcion juridica de la diferencia de Luigi Ferrajoli. Para el logro
del mismo se establecieron los siguientes objetivos especificos: a) Identificar la
homologacion juridica de la diferencia de las personas en situacion de enfermedad y
tratamiento médico, como una forma actual de vulneracion de sus derechos
humanos b) Definir a la poblacion con enfermedades crénicas, agudas,
hospitalizadas y en tratamiento médico como grupo vulnerable, estableciendo la
diferencia entre ésta y la poblacion con discapacidad y c) Considerar la importancia
del goce y disfrute de los derechos humanos para las personas con salud
disminuida, como indicadores de acceso a la justicia, autonomia y beneficencia. Las
interrogantes plateadas fueron las siguientes: ¢A pesar de la consagracion del
principio de igualdad en los contenidos normativos de los DDHH, pueden ser las
personas con enfermedad, hospitalizacién y tratamiento médico objeto de una
homologacion juridica de sus diferencias?¢Es necesario establecer los elementos
diferenciadores entre la poblacion con discapacidad e impedimentos fisicos y la
poblaciéon con enfermedades crénicas, hospitalizacion y tratamiento médico?¢ Cémo
se relacionan otros derechos humanos con el derecho a la salud y cémo dicha
interrelacién contribuye al logro del mas alto nivel de salud posible, sobre la base del
concepto de salud de la OMS y los principios bioéticos? La investigacion fue
juridico-fenomenoldgica; modelo realista-materialista, de nivel juridico-descriptiva.
Se utilizé el analisis del discurso; método inductivo-deductivo con enfoque
hermenéutico-cualitativo. Resultados: 1. Homogeneidad semantica en el discurso
manifiesto y tacito en los instrumentos juridicos analizados, en donde se evidencia
una homologacién juridica de las diferencias de las personas con enfermedad. 2.
Las personas con diversas condiciones de salud poseen deficiencias biomédicas
que pueden llevarle a la discapacidad, no toda enfermedad expresa de una
discapacidad, la discapacidad incluye una poblacién mucho mas homogénea que el
de las personas con salud disminuida, se distinguen ambas poblaciones como
vulnerables y diversas. 3. El disfrute de los derechos humanos durante la
disminucion de la salud adquiere una significacion mas trascendente, pues implica
cubrir unas necesidades encaminadas a la reestructuracion de la integridad
personal trastocada por la condicion de salud, ello demanda una atencion
intersectorial y multidisciplinaria, a fin de lograr el equilibrio entre los binomios
autonomia-beneficencia y justicia-no maleficencia.

Descriptores: Valoracion Juridica, Salud Disminuida, Integridad personal, DDHH.
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SUMMARY

The purpose of the research was to analyze the violation of human rights of people
in situations of illness and medical treatment in light of the theory the legal
conception of difference of Luigi Ferrajoli. To achieve the research we have
established the following specific objectives: 1. ldentify the legal homologation of
difference rights of people in situations of illness and medical treatment as a current
form of violation of their human rights, 2. Define the population with chronic, acute,
hospitalized diseases and medical treatment as a vulnerable group, establishing the
difference between this and people with disabilities. 3. Consider the importance of
the enjoyment of human rights over people with diminished health, as indicators of
access to justice, autonomy and beneficence. The silvery questions were the
following: Despite enshrining the principle of equality in normative content of human
rights, may be those with iliness, hospitalization and medical treatment subject to the
legal homologation of differences? It is necessary to establish the difference
between people with disabilities and people with chronic illnesses, hospitalization
and medical treatment? How other human rights relate to the right to health and how
this interrelation contributes to the achievement of the highest attainable standard of
health based on the concept of health of OMS and bioethical principles? The
research was legal-phenomenological; materialist realistic model; legal-descriptive
level. Discourse analysis was used, inductive-deductive method with hermeneutic-
qualitative approach. Results: 1. Semantic homogeneity in manifest discourse and
tacit in the analyzed legal instruments where it shows a legal homologation of
differences of people with disease. 2. People with various health conditions have
biomedical deficiencies that can lead to disability, not any express condition of
disability, disability includes a more homogeneous population than those with
diminished health, and both populations as vulnerable are distinguished and diverse.
3. The enjoyment of human rights during the diminished health acquires a more
important significance; it implies cover necessities aimed at the integrity person
restructuring disrupted by the health condition, this requires an intersectoral care and
multidisciplinary to achieve the balance between pairs self-beneficence and justice-
not maleficence.

Descriptors: Law Valuation, diminished health, personal integrity, Human Rights.



INTRODUCCION

Hablar de igualdad es hablar indefectiblemente de diferencia, por ello,
en este sentido es importante sefialar que el espiritu que encarna el principio
de igualdad, busca evitar a toda costa cualquier tipo de discriminacion del ser
humano, como una expresion del respeto a su dignidad. Asi, puede afirmarse
que buena parte del conjunto de instrumentos normativos modernos, poseen
clausulas antidiscriminatorias que censuran en lineas generales la dinamica

de la discriminacion, con una proclamacion en abstracto de la igualdad.

Es la critica que desarrolla el movimiento feminista a estos conjuntos
normativos que proclaman un principio de igualdad en abstracto, lo que lleva
a especialistas como Luigi Ferrajoli, a analizar acerca de los aspectos que
configuran la concepcion juridica de la diferencia. Esta critica busca revelar
que solo en el reconocimiento efectivo de las diferencias, serd posible la

efectividad y promocién real del principio de igualdad.

La evolucibn misma de los Derechos Humanos, el conjunto de
Convenciones que atafien a grupos vulnerables en particular, es la evidencia
clara de una busqueda real para la aplicacion del principio de igualdad cuya
efectividad sea evidente.

Ha sido amplia la gama de derechos consagrados para grupos
vulnerables particulares, sin embargo, como poblacion objeto de este trabajo,
se considera que hasta ahora no ha habido una normativa suficientemente
efectiva para garantizar los derechos fundamentales de las personas con
enfermedades crénicas, hospitalizacion y en tratamiento médico, y parte de
ello es que sus derechos se diluyen en una consagracién abstracta, que
perdiendo concrecion, vulnera la prerrogativa de una atencién integral de la
cual deberian gozar, ademas de que es posible que los marcos juridicos

partan de una perspectiva epistemolégica que sin darse cuenta los excluya.



En sintesis, el problema de investigacion se enfoca en la necesidad
del reconocimiento especifico de los derechos de las personas con
enfermedades cronicas, hospitalizacion y tratamiento médico: de tal modo
que la falta de un reconocimiento especifico de este grupo en los
instrumentos juridicos y normativos determina que el disfrute de

muchos de sus derechos humanos se vea vulnerado.

Parte del desarrollo tedrico de la investigacion, identificara los
antecedentes doctrinales y legales de los derechos de las personas con
enfermedades crénicas, asi como algunas declaraciones dirigidas
especialmente a este grupo vulnerable, las cuales buscan superar la
concepcion en abstracto de la igualdad; sin embargo, cabe destacar que
dichos instrumentos requieren a su vez de procedimientos y politicas claras
(mecanismos de garantia), las cuales hagan efectivo el goce y disfrute de los
derechos humanos de este grupo.

Partiendo de esta idea, “las necesidades inherentes a la condicion de
ser humano de las personas sanas y de las personas enfermas, en principio,
son las mismas. Sin embargo /.../ estas necesidades deben ser cubiertas
con mayor énfasis, debido a que atenderlas mantiene viva la esperanza de
que el futuro es posible” cuando se sufre una enfermedad o disminucién de
la salud (Cardone y Monsalve 2010; 37).

Continuando con las mismas autoras “La realizacion de metas que
conllevan el equilibrio en su proceso evolutivo favorecera el desarrollo de un
adulto capaz de enfrentarse y relacionarse con los demas seres humanos.”
Por lo cual otros derechos, ademas del de la salud y la vida (intrinseca a
éste) deben garantizarse durante situaciones de enfermedad y tratamiento

meédico: educacion, recreacion, cultura, trabajo, entre otros.

De esta forma no se puede pensar en los derechos econdmicos,
sociales y culturales separados de los civiles y politicos, pues la realizacién

del ser humano viene dada desde un enfoque integral, y es en las
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situaciones limites en donde cobra fuerza y sentido un nuevo enfoque
sistémico e integral del abordaje de los DDHH. Con esta idea se quiere
resaltar que el simple hecho del reconocimiento de derechos carece del
impacto y la suficiencia para garantizar los mismos. Partiendo de las ideas
de Ferrer y Martinez (2007), la comprension de los Derechos Humanos debe
estar acompafada de la aplicacion de politicas publicas eficaces, en donde
se concilien tensiones entre el individuo y el Estado, producidas por la

interaccion entre los intereses sociales e individuales.

La justificacion de este trabajo especial, viene dada porque busca
profundizar en la interseccion que existe entre poblacion, desarrollo y
derechos humanos, desde un cuestionamiento que va mas alla de la calidad
de vida y la salud como derechos, pretendiendo vincular dentro de este
ambito, la necesidad de promover, tomando en cuenta la necesidad social, la
primacia de la autodeterminacion del individuo como ser autonomo,
especialmente cuando sufre enfermedades crénicas, conciliando principios
macro y micro éticos que “imponen retos y dilemas permanentes a quienes
deben adoptar las decisiones en materia de politica publica.” (Ferrer y
Martinez 2007; 5)

El presente proyecto, presentara a continuacion un breve esbozo del
problema de investigacion, objetivos, metodologia y esquema de trabajo a
seguir, a fin de someterlo al Comité Académico para su defensa como
Trabajo Especial de Grado, para optar a la Especializacién en Derechos

Humanos.
IDENTIFICACION Y JUSTIFICACION DEL OBJETO DE ESTUDIO

Aunque el derecho a la salud se encuentra enunciado en diversos
instrumentos juridicos, cartas y declaraciones, en la realidad aparece como
una aspiracion sin los indicadores concretos que hagan efectiva su garantia
en condiciones de calidad, de tal modo que existen contextos de atencion en

la salud que requieren una superacion del paradigma biomédico vy
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trasciendan a una atencion en salud con enfoque biopsicosocial, en donde la
busqueda de equilibrio multidimensional sea una premisa fundamental para
aguellas personas que sufren enfermedades crénicas y otras condiciones de

salud.

Una de las dificultades ha sido incluir a las personas con
enfermedades cronicas, hospitalizacién y tratamiento médico dentro de otras
categorias, ejemplo de ello es, que se les denomine personas con
discapacidad o con impedimentos fisicos, excluyendo de este modo a
quienes aun cuando la disminucion de su salud, mantienen un sinfin de
potencialidades y también de derechos entre los que se encuentran la
atencion integral en la salud, la educacion, el trabajo, y otros mas, los cuales
estan intimamente relacionados con su calidad de vida, desarrollo personal y

social.

La enfermedad puede conllevar a la discapacidad, pero Ila
discapacidad junto con la de la enfermedad, genera otras necesidades de
indiscutible abordaje, las cuales no se pueden resolver con un paradigma de
atenciéon enfocado sélo en la posible discapacidad generada, la cual no esta
presente en todos los casos, lo que evidencia la existencia de otras
caracteristicas y por tanto de otros esquemas de abordaje.

Por tal motivo, y con base en la necesidad de realizar una distincion
clara que revele las diferencias y especificidades de la poblacion en situacién
de enfermedad y tratamiento médico, bajo un enfoque de derechos, el objeto
de estudio del presente trabajo de investigacion, es visibilizar a las personas
en situacién de enfermedad y tratamiento médico como grupo vulnerable e
identificarlos elementos de caracter legal en donde las diferencias de los
mismos han sido homologadas bajo una concepcion en abstracto del

principio de igualdad.

Sobre la base de estos enunciados surgen los siguientes interrogantes

de investigacion:
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INTERROGANTES DE INVESTIGACION

(A pesar de la consagracion del principio de igualdad en los
contenidos normativos de los DDHH, pueden ser las personas con
enfermedad, hospitalizacion y tratamiento médico objeto de una

homologacion juridica de sus diferencias?

¢Es necesario establecer los elementos diferenciadores entre la
poblacion con discapacidad e impedimentos fisicos y la poblacién con

enfermedades crénicas, hospitalizacién y tratamiento médico?

¢, Como se relacionan los derechos humanos con el derecho a la salud
y como dicha interrelacion contribuye al logro del mas alto nivel de salud
posible, sobre la base del concepto de salud de la OMS vy los principios

bioéticos?

OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION
OBJETIVO GENERAL

Analizar la vulneracién de los derechos humanos de las personas en

situacion de enfermedad y tratamiento médico.
OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identificar la homologacion juridica de la diferencia de las personas en
situacion de enfermedad y tratamiento médico, como una forma actual de

vulneraciéon de sus derechos humanos.
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Definir a la poblacion con enfermedades cronicas, agudas,
hospitalizadas y en tratamiento médico como grupo vulnerable,

estableciendo la diferencia entre ésta y la poblacion con discapacidad.

Considerar la importancia del goce y disfrute de los Derechos
Humanos para las personas con salud disminuida, como indicadores de

acceso a la justicia, autonomia y beneficencia.
JUSTIFICACION DE LA INVESTIGACION

En el marco mismo del progreso constante de los derechos humanos,
Su acceso, comprensién y garantia, la presente investigacion justifica su
desarrollo, como una dilucidacion analitica necesaria para mejorar las
condiciones de disfrute de los derechos humanos de quienes se encuentran

en situacion de enfermedad y/o tratamiento médico.

Desde el punto de vista académico, esta investigacion es importante
debido a que permite aplicar los conocimientos adquiridos durante los
estudios de Especializacidon, permitiendo a su vez construir una propuesta
novedosa en el campo profesional, la cual abre otra posibilidad de

investigacion y desarrollo posteriores.

Su importancia social se halla en la posibilidad de que desde un
enfoque juridico, que valore las diferencias de las personas con salud
disminuida, le ofrezca a este grupo mejoras en su calidad de vida, gracias a
la concienciacion acerca de sus multiples necesidades, todo ello a partir de
un analisis que sepa ubicarlos como un grupo vulnerable y brindarles un
espacio mas especifico superando la discriminacion o la homologacion de

sus diferencias.

Lo innovador de la propuesta de investigacion es proponer unos
criterios de andlisis de las normas juridicas, relativos a la igualdad, a partir de
los modelos de configuracion juridica de la diferencia, en este caso para

personas que se encuentran en situacion de enfermedad y tratamiento
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médico, desde cuya representacion simbolica actual, se vulnera en la
practica diaria el goce de sus derechos; ello como resultado de una matriz
epistémica que resulta insuficiente para asignarle significado y comprender
sus necesidades en el marco de la dialéctica del proceso historico-social,
pero que puede ser aplicado a otros grupos minoritarios y considerados

vulnerables.

Asi también se pretende evidenciar algunas acciones que buscan
atenuar este estado de vulneracion, asi como sugerir algunas vias para la
promocion efectiva del principio de igualdad de las personas con salud
disminuida, las cuales viabilicen el goce efectivo de sus derechos.

Para lograr las aspiraciones planteadas en la presente investigacion,
desde el punto de vista metodologico-epistemoldgico, se considera
interesante ya que aun cuando sea de caracter monogréfico-documental, el
andlisis se planteara usando los presupuestos de la investigacion cualitativa
la cual trata de identificar “la naturaleza profunda de las realidades, su
estructura dinamica, aquella que da razén plena de su comportamiento y
manifestacion” (Martinez 2009; 66). Por tal motivo, toda la informacion
documental recopilada, en la cual se utilizaran, entre otras, fuentes juridicas
de tipo formal directo y de tipo material indirecto, sera estructurada por medio
de la categorizacién de sus contenidos, a fin de facilitar la comprension

critica de las unidades de andlisis que pretenden evidenciarse.
METODOLOGIA
Tipo de Investigacion

La investigacion se desarroll6 bajo la tipologia juridico-
fenomenoldgica, de caracter documental. La Investigacion juridico-
fenomenoldgica, “es aquella que busca el conocimiento de las cosas
genéricas y universales, estudia el derecho como fenOmeno socio-historico

de los pueblos y épocas.” (Sanchez 2006; 23) En tal sentido, se pretende
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profundizar en la matriz epistémica imperante hasta el momento y que en
cuyo trasfondo se origina y rige un modo general de conocer y acercarse a la
realidad de las personas con enfermedades cronicas, hospitalizacion y
tratamiento médico, tal como sostiene Martinez dicha matriz, “consiste en el
modo propio y peculiar que tiene un grupo humano de asignar significados a
las cosas y a los eventos, es decir, en su capacidad y forma de simbolizar la
realidad”. (2009; 39)

El tipo de investigacion se considera pertinente, debido a que es lo
suficientemente flexible para incorporar las diversas concepciones juridicas
de la diferencia propuestas por Ferrajoli, como categorias iniciales para el

desarrollo del andlisis pretendido.

Su caracter de Investigacion Documental, reposa en el hecho de que
se apoya en la recopilacion de antecedentes cuyas fuentes de consulta
suelen ser bibliograficas, en este caso normativas juridicas y doctrina; las
cuales son divulgadas a través de medios impresos, audiovisuales o
electronicos. “La originalidad del estudio se refleja en el enfoque, criterios,
conceptualizaciones, reflexiones, conclusiones, recomendaciones y, en

general, el pensamiento del autor.” (UPEL, 2003; 15).

El marco tedrico, desde el punto de vista metodolégico, se considera
como referencial, por lo tanto no es expuesto especificamente en un capitulo
en particular, sino que se va desglosando capitulo a capitulo, tomando en
cuenta el esquema preliminar planteado, en donde el arqueo bibliogréafico se
discriminé analiticamente para ubicar aquellas referencias que contribuirian a
dar respuesta a cada objetivo, asi, dicho marco referencial “tiene por
finalidad esclarecer el fendmeno objeto de investigacion” y en ningun sentido
pretende ser un modelo tedrico de corte dogmatico desde el cual se ubique
la investigacion. (Martinez Miguélez 2009;77) Se trata de una fuente de
informacion valiosa que permitira la contrastacion posterior, facilitando de

esta manera el proceso de interpretacion.
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Modelo de Investigacion

En consonancia con el tipo de investigacion, el enfoque de la misma
es de corte Realista Materialista. Aunque Sanchez (2006), de quien se extrae
el modelo explica que éste estudia al Derecho como una ciencia social,
desde la vision de la autora y del tutor de la presente investigacion, se enfoca
este modelo, pues se considera que el “Derecho es un sistema normativo
que tutela los valores dominantes de una sociedad” y que es estudiado por

las ciencias juridicas, (Mari Lois 2009).

La norma juridica debe evaluarse en funcion de su pertinencia en la
practica social, politica, econémica e histérica; asi el Derecho, como
realizacion del raciocinio humano para el ser humano, debe ajustarse a la
realidad social, a las necesidades colectivas e individuales y a los nuevos
modelos epistemoldgicos que se gestan alrededor de la dinamica cultural, en
los diversos contextos de su aplicacion. Por ello no se trata de un enfoque
positivista, a propdésito se remite al jurista mexicano Miguel Villoro Torozano
“quien definié al Derecho como un sistema racional de normas sociales de
conducta, declaradas obligatorias por la autoridad por considerarlas
soluciones justas a los problemas surgidos en la realidad histérica.”
(Saruwatari, 2011; 110), es desde esta visién desde la cual se considera que

el modelo de la investigacién es de corte realista-materialista.
Nivel de Investigacion

La misma es juridico-descriptiva pues “tiene como objetivo lograr la
descripcion del tema que se estudia, interpretando (lo que es).../...el
problema juridico se descompondra en sus diversos aspectos, permitiendo
ofrecer una imagen del funcionamiento de una norma o institucion juridica tal
como es.” (Sanchez, 2006; 55)

Segun esta misma autora “se trata de estudios en los cuales se

registra con precision una variedad de caracteristicas de una situaciéon
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referida a un fendmeno o a una poblacién determinada” (Sanchez; 55). En tal
sentido, hacer visible la realidad de las personas con enfermedades cronicas
y tratamiento médico y tratarlas como un grupo vulnerable especifico, se
considera como un paso para lograr una mejor funcionabilidad de los
mecanismos que facilitan el goce y disfrute de sus derechos fundamentales,
por ello se identifica la naturaleza juridico-descriptiva de la investigacion,
pues ademas se considera como un punto de reflexidbn importante que puede
contribuir a modificar el evento actual de vulneracion de derechos que sufre

esta poblacion actualmente.
Método de anélisis

El método de analisis es inductivo-deductivo, el cual parte de lo
universal a lo particular y viceversa (circulo hermenéutico), pertenece al
género de lo discursivo y parte de la norma al hecho juridico, y del hecho

juridico a las construcciones normativas.

En tal sentido, las técnicas de andlisis de datos dentro de este método
se enmarcan en las que se utilizan en los disefios bibliograficos. Las cuales
son el fichaje, resumen, subrayado, clasificacion de las fuentes y los tipos de
fuentes: formales y materiales del Derecho entre otras; en la técnica se
utilizaria también la critica interna y externa de las fuentes consultadas, lo
cual permitira lo que en la investigacién cualitativa se denomina como
andlisis del discurso, que segun Martinez Miguélez, (2009; 130) “busca
describir la importancia que el texto hablado o escrito tienen en la
comprensién de la vida social” cuya corriente epistemoldgica es post-
positivista, por lo tanto comparte una orientaciébn de caracter cualitativo

hermenéutico.

Tomando en cuenta esta ultima afirmacién, la hermenéutica “tendra
como mision descubrir los significados de las cosas, interpretar lo mejor
posible las palabras, los escritos, los textos, los gestos y, en general, el

comportamiento humano, asi como cualquier acto u obra suya, pero

18



conservando su singularidad en el contexto de que forma parte.” (Martinez
2009; 102)

Este mismo autor advierte que desde el enfoque positivista tradicional
se sostiene que los “datos brutos”, tienen por si mismos un significado, sin
embargo, desde un enfoque cualitativo-hermenéutico, el acto fisico en si
mismo no constituye un dato, sino que dicho acto esté relacionado con la
estructura personal del sujeto que lo realiza, por lo tanto el significado del
acto puede descubrirse por medio de “un cuidadoso proceso hermenéutico”.
En el sentido estricto de esta investigacion mas que analizar estructuras de
comportamiento personal, se analizardn estructuras de comportamiento
social, las cuales generalmente responden a un sistema juridico y normativo
cuya epistemologia de base, influye en la forma y eficacia en la cual los

derechos fundamentales a ciertos grupos sociales son garantizados.

Estructuracion del trabajo de investigacion en base a los

presupuestos del Andlisis del Discurso

Segun Padrén (1996;130 en Martinez)

Las ciencias humanas, en general, y las Ciencias Sociales, en particular, siempre requieren el
analisis de documentos escritos, interpretacion de fragmentos de lenguaje o de intervenciones
orales, ya que sus explicaciones tedricas se expresan en una perspectiva comunicacional y de
lenguaje que requiere, a su vez, construir definiciones precisas, acufiar conceptos y términos,
desconstruir (sic)los ya existentes y, en general, manejar muchas operaciones de pensamiento

vinculadas a estructuras légico-linglisticas.

Tomando en cuenta lo expresado anteriormente, para la autora se
considera de vital importancia hacer emerger de forma clara las formas de
vulneracion que han sufrido las personas con enfermedades cronicas,
partiendo de un andlisis del discurso, que se refleja en los marcos juridicos y
normativos, por lo tanto, el andlisis tiene como objetivo interno lograr una
deconstruccion de las definiciones existentes, y la vinculacion logico-

linglistica de las consecuencias desde el punto de vista pragmatico.
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Esta vinculacion sera posible pues el “analisis de contenido o el
andlisis del discurso tendrian por finalidad establecer las conexiones
existentes entre el nivel sintactico de ese texto y sus referencias semanticas
y pragmaticas.” (Martinez 2009; 131) Esta conexion del texto (sintactica,
semantica y pragmatica), y la adecuada interpretacion de dicha conexion, es
la que permite ir mas alla de él, generando lo que este mismo autor
denomina meta-texto, pues, “...el analisis del texto ha de concebirse como
un procedimiento destinado a desestabilizar la inteligibilidad inmediata de
la superficie textual, mostrando sus aspectos no directamente intuibles
y, sin embargo, presentes.” (Navarro y Diaz en Martinez, 132, negritas de

la autora)

Respondiendo a la estructura basica del analisis de contenido, en la
explicacion, a continuacién, de cada uno de los capitulos se expone la
conexidon de los tres niveles antes mencionados, definiendo las categorias

conceptuales, las linguisticas y las discursivas.
Niveles internos del andlisis: Mecanismo de Categorizacién
Categorias conceptuales, linglisticas y discursivas

El andlisis critico del discurso, que es lo que se pretende en la
presente investigacion, (a fin de dar cumplimiento a los objetivos macros
planteados), implica la interrelacion entre la teoria social, el significado
semantico de dicha teoria y significado-sentido pragmatico, para lograrlo es
necesario establecer categorias de andlisis conceptuales, linglisticas y

discursivas®.

Como bien explican Strauss y Corbin (2002), conceptualizar no es
mas que etiguetar un fenémeno, por lo tanto, la conceptualizacién lleva a la

clasificacion y ésta a su vez puede ser mas 0 menos abstracta en relacion a

Tenrreiro, V., Especialista en analisis del discurso, quien suministr, a partir de una revision a los supuestos de
este trabajo de investigacion, los criterios de analisis critico del discurso. Los datos estan sélo disponibles por el
autor.
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su nivel explicativo, de tal modo, es necesario construir categorias y
subcategorias conceptuales, las cuales ayuden a establecer en un primer

nivel de analisis: la relacion de conjuntos de conceptos.

Las categorias conceptuales también se pueden denominar
componentes, pues el componente implica un todo, una unidad que compone
una serie de relaciones, por tal motivo, estos componentes conceptuales
deben descomponerse en término de sus propiedades y dimensiones, siendo
las primeras las caracteristicas 0 atributos, generales o especificos de la
categoria, y la segunda, la localizacién de dicha propiedad durante un
continuo o rango, dichas definiciones son las propuestas por Strauss y
Corbin (2002) en los Fundamentos de la Investigacion Cualitativa, llevandolo
al analisis del discurso, estas propiedades son las representadas por las
categorias linguisticas y las dimensiones se asocian, en una analogia, a las

categorias discursivas.

Las categorias linglisticas seran los recursos gramaticales de apoyo
gue permitan identificar adjetivaciones y encontrar en el discurso manifiesto o
implicito (el cual dentro del capitulo se ha considerado como tacito), el
tratamiento, denominaciéon o aparicién de las personas con enfermedades
cronicas, en tratamiento médico, convalecencia u hospitalizacién, dentro de
los instrumentos juridicos. En cada uno de los capitulos existen unos

componentes, unas categorias linglisticas y unas discursivas.

Las categorias discursivas, son las que permiten suponer la
presencia de ciertas valoraciones que aunque no estén explicitas, se hallan
presentes y emergen a partir de la interpretacion, surgen por las inferencias,
estableciendo el posible sentido pragmatico en donde se vincula la teoria
social, y en este caso los elementos doctrinales y principistas de los

Derechos Humanos a su contexto.

El capitulo 1: se aborda desde el enfoque discursivo (pragméatico), se

busca conocer la concepcién que desde los instrumentos normativos

21



escogidos se hace de las personas con enfermedades cronicas,
hospitalizacion, tratamiento médico y convalecencia, en relacion al goce de
sus derechos fundamentales, para ello, las categorias conceptuales de
analisis seran las posibles concepciones juridicas de la diferencia propuestas
por Ferrajoli: Indiferencia Juridica de la Diferencia; Diferenciacion Juridica de
la Diferencia; Homologacion Juridica de la Diferencia y Valoracion Juridica de

la Diferencia.

Estas categorias conceptuales seran ubicadas durante el proceso
analitico en cuatro instrumentos normativos marcos, tres de los cuales se
avocan a grupos vulnerables, nifios, niflas y adolescentes, mujeres y
personas con discapacidad, y uno, de corte general, en este caso la

Convencién Americana de Derechos Humanos.

Fueron establecidas diecinueve (19) categorias linguisticas, que
pretenden ubicarse dentro del contenido marcado en el texto o manifiesto, y
quince (15) en el contenido implicado o presupuesto, es decir, el que se
denomin6é en el cuadro como contenido tacito, en el cual se ubican las

mismas categorias linguisticas, pero no presentes de forma manifiesta.

El capitulo 2: parte de un analisis sintactico y seméantico que deviene
en el elemento pragmatico, pues se analizar4 la diferencia entre las
concepciones de discapacidad y enfermedad, condiciones de salud, déficit y
salud disminuida, éstas son las categorias conceptuales. Sobre la base del
andlisis tedrico, se interrelacionaran las mismas con las realidades de
morbilidad y mortalidad, como causas de hospitalizacién, tratamiento médico
y convalecencia, con el objeto de delimitar posteriormente el tema de los
derechos de las personas en situacién de disminucion de salud, ademas de
identificar en el propio capitulo a la poblaciéon con salud disminuida como
grupo vulnerable que se diferencia de las personas con discapacidad.
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El capitulo 3:busca identificar el alcance que puede asociarse a la
promocion y respeto los derechos humanos para las personas con salud
disminuida, pues se parte del supuesto, que ello permite el equilibrio integral
y el respeto a su dignidad como humanos, lo cual se asocia directamente a la
promocion de los principio bioéticos y el logro verdadero de justicia,
beneficencia y autonomia, como una forma de vivencia del més alto nivel de

salud posible del que son capaces, a pesar de las condiciones de salud.

En este capitulo se parte de los componentes Integridad personal e
Integralidad de la persona, las categorias conceptuales de analisis se
establecen a partir del estudio teo6rico de los principios éticos de los
Derechos Humanos propuestos por Mari Lois: Autonomia, Inviolabilidad,
Dignidad y Solidaridad , éstas se consideran sub-categorias de analisis, a las
cuales se les incorporan unas categorias linguisticas, para estos conceptos
emergieron cuarenta y tres (43) subcategorias, o lo que se denomina en
andlisis cualitativo propiedades y con las mismas se desarrolla el andlisis
discursivo, el cual dio origen a una categorias discursivas o dimensiones,
gue en el proceso interpretativo son analizadas a la luz del concepto de
salud, de las necesidades esenciales y trascendentes de las personas con

salud disminuida y de los principios bioéticos.

En el caso del capitulo tres de la investigacion, se analizaron otros
instrumentos normativos distintos a los del capitulo uno, los cuales buscan
responder a las necesidades de las personas con salud disminuida, por lo
tanto, y partiendo de los componentes teéricos desarrollados, se consideran
promotores de una valoracion juridica de las diferencias, y lo que se pretende
es extraer a partir del discurso normativo manifiesto de los mismos, las
propiedades y dimensiones que asociadas a los principios éticos de los
DDHH, son especificas en el alcance del goce de los derechos humanos de

las personas con disminucion de salud.
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Estos instrumentos fueron: La Carta de Ottawa para la Promocion de
la Salud; Declaracion de Ottawa de la Asociacion Médica Mundial sobre el
derecho del nifio a la atencion médica; La Carta Europea de los Derechos del
Nifio Hospitalizado y la Declaracion de los Derechos del nifio, la nifia o joven
hospitalizado o en tratamiento de Latinoamérica y El Caribe en el ambito de

la educacion.

En la introduccién de este trabajo de grado se han explicado los
criterios generales de caracter metodolégico que guiaran el proceso
investigativo, sin embargo, en cada uno de los capitulos se daran otras
especificaciones de corte metodoldgico para que el lector comprenda mejor

el proceso de andlisis desarrollado.
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CAPITULO |

Los derechos de las personas con enfermedades cronicas, a partir del

andlisis de los cuatro modelos de configuracion juridica de la diferencia

El alcance que tiene el criterio de universalidad de los Derechos
Humanos y que el mismo contribuye a fortalecer el principio de igualdad de
derechos y libre determinacién de los pueblos, deberia ser criterio para
considerarlo como un principio de ius cogens; pues la universalidad se
describe como aquella que incorpora dentro del ambito de los derechos a
todos los seres humanos sin importar nacionalidad, sexo, recursos

econdmicos u otras circunstancias.

Comprender esta universalidad implica entonces la existencia de un
Estado de Derecho en sentido material, en donde se respete la dignidad
humana y se promueva la igualdad ante la ley. Es la igualdad ante la ley uno
de los elementos que dinamizan y hacen posible que los derechos humanos

se materialicen, pues tal como lo expresa Mari Lois:

Cuando decimos que los DDHH son universales, estamos pensando que son inherentes, propios
de cada ser humano; filoséficamente parece simple pero sus implicaciones son muchas; quiere
decir que cada hombre o mujer, nifio o anciano, blanco o negro, latinoamericano o africano, cada
ser humano, es sujeto titular de ciertos y determinados derechos que nadie en ningn momento
puede negar. (Mari Lois, 2009;18)

En este sentido, ¢cémo tutelar efectivamente los derechos humanos
en medio de un mundo lleno de diferencias y necesidades diversas?
Pareciera entonces que la universalidad, revela la necesidad del
reconocimiento de las diferencias, pues es a partir de las mismas de donde
los Estados pueden garantizar, proteger y satisfacer los derechos humanos;
asumiendo que las diferencias son identidades que se pueden aludir a las
personas, en contraposicion a las desigualdades relacionadas con las
discriminaciones y la disparidad de condiciones sociales. (Ferrajoli, 2004; 73-
74)
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Ha ayudado al respecto de la comprension de la igualdad ante la ley,
en medio de las diferencias, las diversas teorias emanadas del feminismo,

asi tal como lo sostiene Goetz (2007;01):

Las discusiones contemporaneas sobre justicia de género tienen diferentes puntos de partida:
filosofia politica, agencia humana, autonomia, derechos y capacidades, discusiones sobre ciencia

politica que involucran democratizacion, ciudadania y constitucionalismo, y discusiones en el

campo de la ley sobre reforma judicial y cuestiones practicas de acceso a la justicia.

Gracias al pensamiento feminista se introduce una critica a la idea de
igualdad, en especial a la idea de igualdad ante la ley, lo cual no implica una
descalificacion de este principio, sino una redefinicion que sea capaz de

tomar verdaderamente en cuenta la diferencia sexual.

Aungue la diferencia de sexo es paradigmatica, esta critica ilumina las
restantes diferencias de identidad, en donde es posible incluir, ademas del
sexo, la religion, la raza, las opiniones politicas: el estado de salud, de tal
modo que en relacion a estos aspectos se  pueden  establecer rasgos
distintivos de la personalidad e identidad, los cuales permiten incorporar las
nuevas nociones que ha venido experimentando el concepto de igualdad
juridica, el cual se comprendi6 desde el Derecho Romano a partir de tres
identidades bésicas: la de persona, de ciudadano y de la capacidad de obrar.
(Ferrajoli 2004)

Las identidades antes expresadas y definidas por el Derecho Romano
eran de cierta forma los indicadores que permitian la posibilidad de disfrutar
de ciertas prerrogativas, de tal manera los derechos fundamentales en
principio fueron limitados a una clase particular de sujetos (los considerados
personas, ciudadanos y capaces de obrar), lo cual evidenci6 desde este
punto de partida historico, una serie de discriminaciones que sacaron a la
luz diversas desigualdades, asi, estos principios fueron fuertemente
restringidos y discriminatorios y se han ido extendiendo hasta llegar a tener

cierto estatus de universalidad en la actualidad.
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Por esta razén, es importante que tanto la igualdad, como la
diferencia, sean profundizadas como conceptos dentro del plano juridico,
pues a partir de sus relaciones de implicacion y de negacion, pueden

generarse diversos significados de asociacion,

Los Cuatro modelos posibles de la Configuracion Juridica de la
Diferencia

Sobre la base de la diferencia sexual, Luigi Ferrajoli distingue cuatro
posibles modelos de configuracion juridica de las diferencias, los cuales se

exponen a continuacion:
Indiferencia Juridica de las Diferencias:

Segun este modelo, no son ni valorizadas o desvalorizadas las
diferencias, simplemente éstas son ignoradas. Segun el autor, esta
configuracion es el paradigma hobbesiano “del estado de naturaleza y
libertad salvaje, que confia a las relaciones de fuerza la defensa, o, por el

contrario, la opresion de las diversas identidades.”(Ferrajoli 2004; 74).

Se trata de un modelo propio de sociedades anarquistas o
paleoliberales, en donde el destino de las diferencias esta sujeto a las

relaciones de fuerza.
Diferenciacion juridica de las Diferencias:

En el segundo modelo expuesto por Ferrajoli, existe la valorizacion de
algunas identidades y la desvalorizacidbn de otras, asi se establece una
jerarquia de las diferentes identidades la cual conlleva al establecimiento de
status privilegiados fuente de derechos y status discriminatorios, fuente de

exclusion, sujecién y en ocasiéon hasta de persecuciones.

Este paradigma discriminatorio, en donde las diferencias son fuentes
de exclusién, es propio de sociedades arcaicas sistematizadas bajo el
esquema de castas, que pueden incluso mantenerse hasta la actualidad.

También este tipo de configuracion fue el paradigma dominante en los
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origenes de la modernidad, cuando en las primeras constituciones liberales,
los sujetos de derecho eran Unicamente los hombres blancos, propietarios,
guedando fuera las mujeres y los esclavos. Se trata de la proclamacion de

una falsa universalidad de derechos.
Homologacion juridica de las diferencias:

En este modelo, las diferencias se valorizan pero a su vez, se niegan:
“todas resultan devaluadas e ignoradas en nombre de una abstracta
afirmacién de igualdad” (Ferrajoli; 75) No aparecen en este caso status
privilegiados o discriminatorios, sino que se produce un desplazamiento y
violacion de los derechos, en cuanto éstos se homologan o neutralizan en

una integracion general.

“‘Es el modelo de serializacion, propio de los diversos socialismos
reales y burocraticos. Pero es también, con las debidas diferencias, el
modelo de la asimilacion propio de los ordenamientos liberales que.../...lo
asumieron como término normal y normativo de la relacién de igualdad,
idoneo para incluir a los demas so6lo en cuanto homologados con él.”
(Ferrajoli; 75)

Es el paradigma de la posmodernidad, en donde se proclaman los
mismos derechos para todos, asimilandose estilos de vida y de
comportamiento, lo cual deviene en “amplios margenes de inefectividad de la

proclamada igualdad.”(Ferrajoli; 75)
Igual valoracion juridica de las diferencias

Esta configuracion, segun el autor, se basa el “principio normativo de
igualdad en los derechos fundamentales — politicos, civiles, de libertad y
sociales- y al mismo tiempo en un sistema de garantias capaces de asegurar
su efectividad.” (Ferrajoli; 75). Se diferencia del primer modelo porque no es
indiferente o tolerante con las diferencias, abandonando éstas al juego de la

28



ley del mas fuerte sino, “haciéndolas objeto de esas leyes de los mas débiles

que son los derechos fundamentales”(Ferrajoli; 76).

Del segundo modelo se distingue porque no privilegia o discrimina
ninguna diferencia, sino que a todas las mira dotadas de igual valor, por lo
tanto debe existir igual tratamiento y respeto para cada uno y, del tercer
modelo se diferencia porque no desconoce las diferencias, sino que:

...reconoce todas y las valoriza como otros tantos rasgos de la identidad de las personas, sobre
cuya concrecion y especificidad cada una funda su amor propio y sentido de la propia autonomia
en las relaciones con los demas. La igualdad en los derechos fundamentales resulta asi
configurada como el igual derecho de todos a la afirmacién y a la tutela de la propia identidad, en
virtud del igual valor asociado a todas las diferencias que hacen de cadapersona un
individuo diverso de todos los otros y cada individuo una persona como los demas.”
(Ferrajoli, 2004;76)(Negritas de la autora)

Este modelo implica con criterio de necesidad, la elaboracién no solo
de las formulaciones normativas de los derechos sino también de los
mecanismos de garantias para su efectividad, a fin de no proclamar en
abstracto la igualdad, pues son en este caso, las relaciones sociales, parte
de los factores de desigualdad.

En tal sentido, los mecanismos de garantia, deben superar o bien,
establecer las formas de superacion de obstaculos de caracter econémico,
social y cultural que puedan limitar el hecho (disfrute efectivo de los
derechos), pues en la interaccion social concreta se desarrollan multiples

discriminaciones a los grupos sociales vulnerables o débiles.

La personas con enfermedad: analisis sinOptico acerca de su
tratamiento bajo el enfoque de los cuatro modelos de configuracion

juridica de la diferencia

Lozano, Pefia y Gonzalo (1996; 16), explican que “uno de los objetivos
de la semiodtica es el de describir (mediante metalenguaje) los discursos que

atraviesan la sociedad y explicar qué hacen con su actividad discursiva”
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Uno de los criterios de analisis a utilizar para este capitulo sera el de
coherencia pragmaética, dicha coherencia se establece a partir de los
elementos de lectura que el sujeto puede poseer, lo que los autores citados
up supra distinguen como “competencia textual”’, la misma se desarrolla
desde un supuesto sociocultural e ideoldgico, los sistemas de creencias, las

estructuras pasionales, entre otros.

Se considera que los modelos expuestos por Ferrajoli, son un punto
de partida que explica las diversas corrientes epistémicas y paradigmaticas
sobre las cuales se han sostenido diversos marcos juridicos y normativos
para tratar a sus ciudadanos, en tal sentido, dichos sistemas poseen un nivel
metacomunicativo, por lo cual poseen lo denominado como coherencia
intratextual o isotopia “comprendida como la permanencia recurrente a lo
largo del discurso de un mismo haz de categorias justificativas de una
organizacion paradigmatica.” (Greimas, 1976, 20, en Lozano, Pefa vy
Gonzalo 1996; 30).

De tal modo, cada sistema juridico con su apéndice normativo,
constituye una unidad comunicante acerca de los significados ulteriores de la
consideracion que dentro del entramado social se posee de cada uno de los

ciudadanos con sus diferencias.

Por tal motivo, todas las acciones desarrolladas dentro de este
aparato, al cual podria denominarse “Estado de Derecho”, se convierten en
unidades de andlisis que pueden develar la existencia de las diversas
configuraciones de la diferencia, en diversos grados y modos. De tal forma
qgue la impunidad frente a la vulneracién de derechos fundamentales pudiera
considerarse una unidad de analisis que evidenciaria por ejemplo, una
indiferencia juridica de las diferencias, o bien, la inexistencia expresa en un
marco normativo de un derecho fundamental para un grupo en particular,
puede develar una homologaciéon juridica de sus diferencias, o quiza el

comportamiento social frente a los derechos de algunos grupos vulnerables
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expresa una indiferencia producto de ineficaces mecanismos de garantias,
aun cuando existe en el aparato juridico y normativo, una valoracién juridica

de sus diferencias.

Desde este punto de vista, las configuraciones juridicas de las
diferencias propuestas por Ferrajoli, se constituyen en un punto de partida
interesante para el analisis, sin embargo, y desde la perspectiva de la autora
de este trabajo especial de investigacion, no deberian considerarse
inamovibles y mutuamente excluyentes, o exclusivas de una época 0

sociedad. En un mismo sistema social pudieran darse los cuatro modelos.

Tomando en cuenta la evolucién progresiva de los derechos humanos,
cada generacion de derechos reclama un paso mas de superacién de los
modelos epistémicos marcos, dominantes en la época en donde la iniciativa
de una carta universal de derechos cobro fuerza, por ello la existencia de dos
Pactos, el de los Derechos Civiles y Politicos y el de los Derechos
Econdmicos, sociales y culturales; el primero responde a un paradigma
liberal de los derechos humanos y el segundo responde a una vision mas
socialista. Lo interesante es que ambos pactos tienen un punto de encuentro
que los hacen interdependientes, y son los principios de los Derechos
Humanos: Principio de interpretacion pro homine; Universalidad; Igualdad,
No discriminacion; Inderogabilidad; Indivisibilidad e Interdependencia,

Imprescriptibilidad, entre otros.

Ha de suponerse que estos principios brinden el caracter de
suficiencia para que cualquier persona sea sujeto de estos derechos, sin
embargo, la Carta Universal y los Pactos no han sido suficientes para que los
Estados y las sociedades, dinamicen en su interrelacion, la vivencia plena en
el goce de sus derechos fundamentales, asi, enmarcados en el Derecho
Internacional de los DDHH, se han creado mecanismos de proteccion y
vigilancia de los éstos, tales como: Convenciones, Comisiones y Comités

permanentes, los cuales velan también por las medidas de garantia que los
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Estados desarrollan para los grupos minoritarios considerados vulnerables,
tales como: nifos, nifias y adolescentes, mujeres, personas con

discapacidad, refugiados y victimas de la guerra, entre otros.

La ineficacia en los mecanismos de garantia y la lucha constante por
la conquista de derechos, especialmente para grupos minoritarios, son una
evidencia de que se gestan cambios epistemolégicos que pretenden
modificar los enfoques de los aparatos juridicos y que a su vez develan
transformaciones en las interacciones sociales, posiblemente por el papel
que van cumpliendo cada una de sus instituciones: la familia, la escuela,
entre otras, y que, partiendo de una vision sistémica, influyen en el desarrollo
nuevos modelos que superan la vision positivista del derecho, llevando a
retomar las raices naturalistas o bien, evolucionando a una vision ius-
sociologista por ello, se hace necesario el desarrollo de novedosos criterios
de analisis que contribuyan a que la sociedad misma conozca cuél es el
estatus del ciudadano y de persona que se maneja en su seno, y que se
transmite como metalenguaje a través de sus instituciones, especialmente

las que definen el Estado de Derecho de una nacion.

Debido a la complejidad del analisis propuesto, se hace inviable
realizar un encuadre analitico con la profundidad aspirada de todos y cada
uno de los marcos juridicos existentes en Latinoamérica por ejemplo,
ademas, dicho andlisis no involucraria especificamente o Unicamente como
criterio los modelos de configuracion juridica de la diferencia propuestos por
Ferrajoli, sino que implica, otras unidades de analisis dada la exposicién

realizada en las lineas precedentes.

En razon de esta premisa, a continuacibn se presentara una
categorizacion para el analisis sobre la base de los modelos de configuracion
juridica de la diferencia de Ferrajoli, para a partir de estos criterios, develar
cémo ha sido el tratamiento de las personas en situacion de enfermedad en

el Sistema de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU), tomando en
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cuenta algunos de sus instrumentos normativos, como una muestra
seleccionada de acuerdo a unos criterios tedricos que se explicaran en el
momento de su analisis. Los hallazgos seran interpretados posteriormente,
en donde si se involucraran algunos aspectos relativos al alcance de
diversos organismos especializados del sistema de la ONU y otros datos de

interés.

Como bien se explico en la introduccion se ha realizado una
categorizacion para poder reducir los datos y para poder analizarlos. Luego
de la categorizacién conceptual y linglistica se realiz6 la codificacion, la

misma permite ubicar las categorias discursivas en el texto.

“La elaboracion de codigos debe estar orientada a los objetivos de la
investigacion.” (Pérez Serrano, 2002;110) Segun esta autora, se puede
codificar en varios momentos, antes, después o durante el trabajo de
investigacion. En el caso de la presente, se realiz6 con antelacion la
codificacion y las codificaciones empleadas fueron interpretativa e inferencial.
La primera supone la interpretacion sobre la base de los objetivos
planteados, sin embargo, se combina con una codificacién inferencial, pues
se buscaron “duplicaciones, temas recurrentes o regularidades entre las

unidades de andlisis codificadas” (Pérez Serrano, 2002; 110)

Para este capitulo el analisis se enfoca mas a los aspectos de
significado y pragmaticos, los cuales se pueden determinar desde el enfoque
semantico general, de tal modo que a partir de los cédigos establecidos
podra verificarse de forma global, el nivel de isotopdnico (coherencia
intratextual), como ese nivel de homogeneidad semantica general, o bien, de
heterogeneidad y ambigtiedad discursiva, (incoherencia intratextual), los
cuales se establecen como elementos que brindan mayor especificidad al
analisis propuesto, en especial en algunos instrumentos del sistema de la
ONU
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Categorias conceptuales, linglisticas y discursivas

i UBICACION CATEGORIA LINGUITICAS O
COMPONEN TIPO DE SUB-CATEGORIAS )
TE CONTENIDO CONCEPTUAL DE LA PROPIEDADES DE LA CATEGORIA
CONCEPTUALES CATEGORIA CONCEPTUAL
. o e Expresiones de diferenciaciéon en la atencién
Jerarquizacion Diferenciacion Juridica dellas apersonas sanas o de cierta condicion social y
Diferencias :
las que tienen enfermedad
P ‘. Diferenciacién Juridica de las Expresiones de rechazo hacia la poblacion
Discriminacion Diferencias con enfermedades
- Diferenciacion Juridica de las Definir a la persona con enfermedad como
Incapacidad Diferencias incapaz o incapacitado
Diferenciacién Juridica de las Definir a la persona con enfermedad como
Impedido " : una persona discapacitada, minusvalida, o
Diferencias > -
como un impedido
BireeEsEn Sl as S Sancionar a la persona que sufre enfermedad,
Sancién Di A ejemplo, determinar si puede o no tener hijos,
iferencias
casarse, etc.
M Diferenciacién Juridica de las Que fomente el maltrato hacia la persona con
Persecucion Diferencias enfermedad
Establecer o asumir que la persona con
Limritestan Diferenciacion Juridica de las enfermedad no puede o se le prohibe hacer
Diferencias determinadas tareas o ejercer ciertos
derechos
Discapacidad Homologacién Juridica de las Incluir a las personas con enfermedad dentro
p Diferencias del grupo de personas con discapacidad
o L. Homologacién Juridica de las Definir que todos tienen derecho mientras
Serializacion Diferencias gocen de ciertos atributos o caracteristicas
CONTENIDO No establecer claramente los indicadores para
ACERCA DE el goce y disfrute de derechos, expresiones
Ambigtiedad Homologacién Juridica de las como todos, persona, raza humana, cuyo
LOS MANIFIESTO 9 Diferencias alcance no esta claro o hablar de impedido o
DERECHOS DE impedimento sin explicacién referencial para
LAS comprender esta condicion
PERSONAS ey} o Incluir expresiones como cada individuo, como
CON Individuacion Valor|zag§2rilrj12g§a RlES sujeto de derechos y entre las condiciones
establecer la enfermedad
ENFERMEDAD
iz Valorizacién Juridica de las Atender a la persona cuando sufre
Atencion Diferencias enfermedad
P o Establece que toda persona con enfermedad
Interdisciplinariedad Velmipain e e s tiene derecho a una atencion interdisciplinaria,
Diferencias e . .
no solo con enfoque médico-asistencial
Deben aparecer las dimensiones del ser
. - humano: integridad fisica, psiquica y moral,
Integralidad Valorlzaupn Jun_dlca de las referido a la persona con enfermedad y el
Diferencias i y .
respeto a la integridad fisica de la persona
que sufre enfermedad
fa Valorizacién Juridica de las Derecho a la educacién de la persona con
Educacion Diferencias enfermedad
i - Derecho a servicios de rehabilitacion a las
Rehabilitacion Valorizacion Juridica de las personas con enfermedades u otras
Diferencias s
condiciones de salud
Sanfios Valorizacién Juridica de las Acceso a bienes y servicios a personas con
Diferencias enfermedades u otras condiciones de salud
i - El respeto del derecho al trabajo y otros
Trabajo Valorizacion Juridica de las derechos econémicos de las personas con
Diferencias
enfermedades
Derecho a programas de salud especializados
Salud Valorizacién Juridica de las para diversas enfermedades, acceso a
Diferencias tecnologias, medicamentos y tratamientos con
enfoque integral
TACITO Jerarquizacion Diferenciacion Juridica de las Expresiones superioridad en relaciéon a

Diferencias

personas con ciertos atributos
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Discriminacion

Diferenciacién Juridica de las
Diferencias

Sobrevalorar a la persona sana

Incapacidad

Diferenciacion Juridica de las
Diferencias

Definir a la persona con salud plena como
mejor capacitado

Discapacidad

Homologacién Juridica de las
Diferencias

Aparecen derechos hacia las personas con
discapacidad que pueden atribuirse a las que
sufren enfermedad

Serializacion

Homologacién Juridica de las
Diferencias

Definir que todos tienen derecho mientras
gocen de ciertos atributos o caracteristicas

Homologacién Juridica de las

No establecer claramente los indicadores para
el goce y disfrute de derechos, expresiones

Ambiguedad Diferencias como todos, persona, raza humana, cuyo
alcance no esté claro
L L Valorizacion Juridica de las Incluir expresiones como cada individuo, como
Individuacion Diferencias sujeto de derechos
iz Valorizacién Juridica de las Derecho a la atencién de todas | ersona:
N ETEE aloriza uridica ala al as p S

Diferencias

indistintamente de sus condiciones

Interdisciplinariedad

Valorizacién Juridica de las
Diferencias

Derecho a una atencién integral sin distinguir
las condiciones personales entre ellas acceso
a multiples servicios y respeto de todos sus
derechos

Valorizacién Juridica de las

Deben aparecer las dimensiones del ser
humano: integridad fisica, psiquica y moral y

Integralidad Diferencias otras. Se promueve el respeto a la integridad
fisica de toda persona
. - Derecho a la educacién de todos aun en
.. Valorizacion Juridica de las R - .
Educacion diversas condiciones, intereses,

Diferencias

circunstancias, vocacion

Rehabilitaciéon

Valorizacion Juridica de las
Diferencias

Derecho a servicios de rehabilitacion a las
personas que lo requieran

Servicios

Valorizacién Juridica de las

Acceso a bienes y  servicios a

establecimientos  sanitarios, a ambientes

Diferencias saludables
. Valorizacién Juridica de las El respeto del ,de_recho a | trabajo y otros
Trabajo Bifenses derechos econémicos todas las personas
indistintamente de su condicién
Derecho a programas de salud especializados
Salud Valorizacién Juridica de las para diversas enfermedades, acceso a

Diferencias

tecnologias, medicamentos y tratamientos con
enfoque integral

INEXISTENTE

Indiferencia Juridica de las
Diferencias

No se toma en cuenta a la persona en
situacién de enfermedad, no aparece
vinculado un derecho a esta condicién

Cuadro N° 1: Categorizacion de los Modelos de Configuracién Juridica de la Diferencia, como unidades

de andlisis.

Codificacion

Cddigo de los Modelos:

MODELOS DE CONFIGURACION
JURIDICA DE LA DIFRENCIA

CODIGO GENERAL DE IDENTIFICACION

DEL MODELO

Indiferencia Juridica de las Diferencias

Diferenciacién Juridica de las Diferencias

Homologacion Juridica de las Diferencias

Valorizacion Juridica de las Diferencias

13D
DJD
HJD
VJD

Cuadro N° 4: Cédigo general establecido para los Modelos de Configuracién Juridica de la

Diferencia
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Cdédigo de los conceptos: personas con enfermedad, contenidos

manifiestos, tacitos e inexistentes.

e Persona con enfermedad: Pers.Enferm.
e Contenido: CONT.
e Contenido Manifiesto: CONT-MANI
e Contenido Tacito: CONT-TAC-

e Contenido Inexistente: CONT-INEX

Codificacion general:

U,L\ll\lliﬁPSIDSE CATEGORIA SUB-CATEGORIA CODIGO
Jerarquizacion CONT-MAN-DJD Pers.Enferm.Jer
Discriminacion CONT-MAN-DJD-Pers.Enferm.Discri
Incapacidad CONT-MAN-DJD-Pers.Enferm.Inca
Impedido CONT-MAN-DJD-Pers.Enferm.Impe
Sancién CONT-MAN-DJD-Pers.Enferm.Sanc
Persecucion CONT-MAN-DJD-Pers.Enferm.Pers
Limitacion CONT-MAN-DJD-Pers.Enferm.Lim
Discapacidad CONT-MAN-HJD-Pers.Enferm.Disca
Serializacion CONT-MAN-HJD-Pers.Enferm.Seri
MANIFIESTO
Ambigiiedad CONT-MAN-HJD-Pers.Enferm.Amb
Individuacion CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Indi
O DO ASEREA OE Atencién CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Aten
FERSONAS CON Interdisciplinariedad CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Inter
Integralidad CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Inte
Educacion CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Educ
Rehabilitacion CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Reha
Servicios CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Serv
Trabajo CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Trab
Salud CONT-MAN-VJD-Pers.Enferm.Sal
Jerarquizacion CONT-TAC-DJD Pers.Enferm.Jer
Discriminacion CONT-TAC-DJD-Pers.Enferm.Discri
TACITO Incapacidad CONT-TAC-DJD-Pers.Enferm.Inca

Discapacidad

CONT-TAC-HJD-Pers.Enferm.Disca

Serializacion

CONT-TAC-HJD-Pers.Enferm.Seri
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Ambigiiedad CONT-TAC-HJD-Pers.Enferm.Amb
Individuacion CONT-TAC-VJD-Pers.Enferm.Indi
Atencién CONT-TAC-VJID-Pers.Enferm.Aten
Interdisciplinariedad CONT-TAC-VJD-Pers.Enferm.Inter
Integralidad CONT-TAC-VJD-Pers.Enferm.Inte
Educacion CONT-TAC-VJD-Pers.Enferm.Educ
Rehabilitacién CONT-TAC-VJD-Pers.Enferm.Reha
Servicios CONT-TAC-VJD-Pers.Enferm.Serv
Trabajo CONT-TAC-VJD-Pers.Enferm.Trab
Salud CONT-TAC-VJD-Pers.Enferm.Sal
INEXISTENTE CONT-INEX-IJD-Pers.Enferm

Cuadro N° 3: Caodificacién de las categorias de analisis, para los contenidos manifiestos, tacitos e inexistentes,
relativo a los derechos de las personas con enfermedad.
Analisis discursivo de algunos instrumentos juridico-normativos

en base a las categorias establecidas

En este apartado se utilizaran cuatro Convenciones,tres de las cuales,
responden a un concepto de valoracion juridica de las diferencias, en cuanto
se enfocan en tres grupos vulnerables, los nifios y nifias, las personas con
discapacidad y las mujeres. Lo interesante del andlisis textual, seria
evidenciar los contenidos manifiestos y tacitos que hablen de los derechos
de estos grupos cuando enfrentan una enfermedad o si, el estado de
enfermedad se considera como un atenuante de la realidad propia de

vulnerabilidad de estos grupos.

La Convenciones que se analizaran:

a. Convenciéon Americana sobre los Derechos Humanos

b. Convencion sobre los Derechos del Nifio

C. Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

d. Convencién sobre la Eliminacion de todas las Formas de

Discriminacion contra la Mujer, junto con las Observaciones del Comité

realizadas en esta materia al Estado de Panama en el afio 2010.

37



Andlisis Discursivo en base a las Categorias

Convenciéon Americana sobre los Derechos Humanos

Art. UNIDAD TEXTUAL DE ANALISIS CODIGO
Los Estados partes en esta Convencion se comprometen a respetar los | CONT-MAN-HJD-
derechos y libertades reconocidos en ella y a garantizar su libre y pleno | Pers.Enferm.Amb

o1 ejercicio a toda persona que esté sujeta a su jurisdiccion, sin
discriminacion alguna por motivos de raza, color, sexo, idioma, religion,
opiniones politicas o de cualquier otra indole, origen nacional o social,
posicién econémica, nacimiento o cualquier otra condicion social.
05 Toda persona tiene derecho a que se respete su integridad fisica, | CONT-TAC-VJD-
psiquica y moral Pers.Enferm.Inte
111 Toda persona tiene derecho al respeto de su honra y al reconocimiento | CONT-TAC-VJD-
) de su dignidad Pers.Enferm.Indi
19 Todo nifio tiene derecho a las medidas de proteccion que su condicion | CONT-TAC-VJD-
de menor requieren por parte de su familia, de la sociedad y del Estado Pers.Enferm.Indi
o Todas las personas son iguales ante la ley. En consecuencia, tienen | CONT-MAN-HJD-
derecho, sin discriminacion, a igual proteccion de la ley Pers.Enferm.Amb
La disposicion precedente no autoriza la suspension de los derechos | CONT-TAC-VJID-

27.2 | determinados en los siguientes articulos .../...4 (Derecho a la Vida); 5 | Pers.Enferm.inte
(Derecho a la Integridad Personal);.../...19 (Derechos del Nifo)

_ No existe contenido directo relativo a los derechos de la persona que | CONT-INEX-1JD-
sufra enfermedad Pers.Enferm

Cuadro n° 4: Andlisis de la Convencion Americana sobre Derechos Humanos en relaciéon

Configuracion Juridica de la Diferencia y los Derechos de las Personas con Enfermedad.

Convencion sobre los Derechos del Nifio

a los Modelos de

social, posicidon econémica, nacimiento o cualquier otra condicién

Art. UNIDAD TEXTUAL DE ANALISIS CODIGO
...reconocimiento de la dignidad intrinseca y de los derechos iguales | CONT-MAN-HJD-
e inalienables de todos los miembros de la familia humana Pers.Enferm.Amb
Teniendo presente que los pueblos de las Naciones Unidas han | CONT-TAC-VJD-
reafirmado en la Carta su fe en los derechos fundamentales del | Pers.Enferm.inte
hombre y en la dignidad y el valor de la persona humana, y que han
decidido promover el progreso social y elevar el nivel de vida dentro
de un concepto mas amplio de la libertad

Forman ...que toda persona tiene todos los derechos y libertades enunciados | CONT-MAN-HJD-

arte de| | €N ellos,sin distincion alguna, por motivos de raza, color, sexo, Pers.Enferm.Amb

p?eémbulo idioma, religién, opinidn politica o de otra indole, origen nacional o

gue, como se indica en la Declaracion de los Derechos del Nifio, “el
nifio, por su falta de madurez fisica y mental, necesita proteccion y
cuidado especiales, incluso la debida proteccion legal, tanto antes
como después del nacimiento”

CONT-TAC-VJD-
Pers.Enferm.Aten

Teniendo debidamente en cuenta la importancia de las tradiciones
y los valores culturales de cada pueblo para la proteccion y el
desarrollo armonioso del nifio,

CONT-TAC-VJD-
Pers.Enferm.Inte
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la importancia de la cooperacién internacional para el mejoramiento
de las condiciones de vida de los nifios en todos los paises, en
particular en los paises en desarrollo,

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Aten

21

Los Estados Partes respetaran los derechos enunciados en la
presente Convencion y aseguraran su aplicacién a cada nifio sujeto
a su jurisdiccion, sin distincion alguna, independientemente de la
raza, el color, el sexo, el idioma, la religién, la opinién politica o de
otra indole, el origen nacional, étnico o social, la posicién econémica,
los impedimentos fisicos, el nacimiento o cualquier otra condicion del
nifio, de sus padres o de sus representantes legales.

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Inte

3.1

En todas las medidas concernientes a los nifios que tomen las
instituciones publicas o privadas de bienestar social, los tribunales,
las autoridades administrativas o los o6rganos legislativos, una
consideracion primordial a que se atendera sera el interés superior
del nifio

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Aten

3.3

Los Estados Partes se aseguraran de que las instituciones, servicios
y establecimientos encargados del cuidado o la proteccion de los
nifios cumplan las normas establecidas por las autoridades
competentes, especialmente en materia de seguridad, sanidad,
nimero y competencia de su personal, asi como en relacién con la
existencia de una supervision adecuada

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Aten

6.1

Los Estados Partes reconocen que todo nifio tiene el derecho
intrinseco a la vida

CONT-MAN-HJD-
Pers.Enferm.Amb

6.2

Los Estados Partes garantizaran en la maxima medida posible la
supervivencia y el desarrollo del nifio

CONT-MAN-HJD-
Pers.Enferm.Amb

191

Los Estados Partes adoptaran todas las medidas legislativas,
administrativas, sociales y educativas apropiadas para proteger al
nifio contra toda forma de perjuicio o abuso fisico o mental, descuido
0 trato negligente, malos tratos o explotacién, incluido el abuso
sexual, mientras el nifio se encuentre bajo la custodia de los padres,
de un representante legal o de cualquier otra persona que lo tenga a
Su cargo

CONT-TAC-VJD-
Pers.Enferm.Aten

23.1

Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o fisicamente
impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en
condiciones que aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse
a si mismo y faciliten la participacion activa del nifio en la comunidad

CONT-TAC-HJD-
Pers.Enferm.Disca

23.3

En atencién a las necesidades especiales del nifio impedido, la
asistencia que se preste conforme al parrafo 2 del presente articulo
sera gratuita siempre que sea posible, habida cuenta de la situacion
economica de los padres o de las otras personas que cuiden del
nifio, y estara destinada a asegurar que el nifio impedido tenga un
acceso efectivo a la educacion, la capacitacion, los servicios
sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la preparacion para el
empleo y las oportunidades de esparcimiento y reciba tales servicios
con el objeto de que el nifio logre la integracion social y el desarrollo
individual, incluido su desarrollo cultural y espiritual, en la maxima
medida posible

CONT-MAN-HJD-
Pers.Enferm.Amb

CONT-MAN-HJD-
Pers.Enferm.Amb

23.4

Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion
internacional, el intercambio de informacion adecuada en la esfera
de la atencién sanitaria preventiva y del tratamiento médico,
psicolégico y funcional de los nifios impedidos, incluida la difusion de
informacién sobre los métodos de rehabilitacion y los servicios de
ensefianza y formacién profesional, asi como el acceso a esa

CONT-TAC-VJD-
Pers.Enferm.Inte
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informacién a fin de que los Estados Partes puedan mejorar su
capacidad y conocimientos y ampliar su experiencia en estas
esferas. A este respecto, se tendran especialmente en cuenta las
necesidades de los paises en desarrollo

241

Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio al disfrute del
mas alto nivel posible de salud y a servicios para el tratamiento de
las enfermedades y la rehabilitacion de la salud. Los Estados Partes
se esforzaran por asegurar que ningun nifio sea privado de su
derecho al disfrute de esos servicios sanitarios

CONT-MAN-VJD-
Pers.Enferm.Aten

24.2b

Asegurar la prestacion de la asistencia médica y la atencién sanitaria
qgue sean necesarias a todos los nifios, haciendo hincapié en el
desarrollo de la atencién primaria de salud;

CONT-MAN-VJD-
Pers.Enferm.Aten

24.2¢

Combatir las enfermedades y la malnutricion en el marco de la
atencion primaria de la salud mediante, entre otras cosas, la
aplicacion de la tecnologia disponible y el suministro de alimentos
nutritivos adecuados y agua potable salubre, teniendo en cuenta los
peligros y riesgos de contaminacion del medio ambiente

CONT-MAN-VJD-
Pers.Enferm.Aten

25

Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio que ha sido
internado en un establecimiento por las autoridades competentes
para los fines de atencion, proteccion o tratamiento de su salud fisica
o mental a un examen periédico del tratamiento a que esté sometido
y de todas las demas circunstancias propias de su internacién

CONT-MAN-VJD-
Pers.Enferm.Aten

271

Los Estados Partes reconocen el derecho de todo nifio a un nivel de
vida adecuado para su desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y
social

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Inte

28.1

Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio a la educacion vy,
a fin de que se pueda ejercer progresivamente y en condiciones de
igualdad de oportunidades ese derecho,

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Educ

37a

Ningln nifio sea sometido a torturas ni a otros tratos o penas
crueles, inhumanos o degradantes

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Inte

39

Los Estados Partes adoptaran todas las medidas apropiadas para
promover la recuperacion fisica y psicologica y la reintegracion social
de todo nifio victima de: cualquier forma de abandono, explotacion o
abuso; tortura u otra forma de tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes; o conflictos armados. Esa recuperacion y reintegracion
se llevaran a cabo en un ambiente que fomente la salud, el respeto
de si mismo y la dignidad del nifio

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Inte

Cuadro n° 5: Andlisis de la Convencién sobre los Derechos del Nifio en relaciéon a los Modelos de Configuracion
Juridica de la Diferencia y los Derechos de las Personas con Enfermedad.

Convencion sobre los Derechos de las personas con
discapacidad
Art. UNIDAD TEXTUAL DE ANALISIS CODIGO
reconocimiento de la dignidad y el valor inherentes y de los | CONT-MAN-HJD-
derechos iguales e inalienables de todos los miembros de la familia | Pers.Enferm.Amb
humana
Forman
parte del ...toda persona tiene los derechos vy libertades enunciados en esos | CONT-TAC-VJD-
Predmbulo | instrumentos, sin distincién de ninguna indole... Pers.Enferm.Inte

Reafirmando la universalidad, indivisibilidad, interdependencia e
interrelacion de todos los derechos humanos y libertades

CONT-MAN-HJD-
Pers.Enferm.Disca
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fundamentales, asi como la necesidad de garantizar que las
personas con discapacidad los ejerzan plenamente y sin
discriminacion

Reconociendo la importancia que revisten los principios y las
directrices de politica que figuran en el Programa de Accion Mundial
para los Impedidos y en las Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades para las Personas con Discapacidad como factor en
la promocién, la formulacién y la evaluacion de normas, planes,
programas y medidas a nivel nacional, regional ...

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Aten

Reconociendo también que la discriminacion contra cualquier
persona por razon de su discapacidad constituye una vulneracion de
la dignidad y el valor inherentes del ser humano,

CONT-TAC-VJID-
Pers.Enferm.Inte

Reconociendo la importancia de la accesibilidad al entorno fisico,
social, econémico y cultural, a la salud y la educacién y a la
informacién y las comunicaciones, para que las personas con
discapacidad puedan gozar plenamente de todos los derechos
humanos y las libertades fundamentales,

CONT-TAC-VJD-
Pers.Enferm.Inte

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo

CONT-MAN-DJD-
Pers.Enferm.Lim

1 plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas
Ninguna persona serd sometida a tortura u otros tratos o penas | CONT-MAN-VJD-
15 crueles, inhumanos o degradantes. En particular, nadie sera | Pers.Enferm.inte
sometido a experimentos médicos o cientificos sin su libre
consentimiento
17 Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su | CONT-TAC-VJD-
integridad fisica y mental en igualdad de condiciones con las deméas | Pers.Enferm.inte
Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad | CONT-TAC-VJD-
tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de salud sin | Pers.Enferm.Sal
discriminacion por motivos de discapacidad. Los Estados Partes
25 adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso de las
personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en
cuenta las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion | conT-TAC-VID-
relacionada con la salud. Pers.Enferm.Reha
24.3¢ Asegurar que la educacion de las personas, y en particular los nifios | CONT-TAC-VJD-

y las nifias ciegos, sordos o sordociegos...

Pers.Enferm.Educ

Cuadro n° 6: Analisis de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en relacion a los
Modelos de Configuracion Juridica de la Diferencia y los Derechos de las Personas con Enfermedad.

Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de

discriminacion contra la mujer (CEDAW)

Art. UNIDAD TEXTUAL DE ANALISIS CODIGO
Los Estados Partes adoptaran todas las medidas apropiadas para | CONT-MAN-VJID-
eliminar la discriminacién contra la mujer en la esfera de la atencién | Pers.Enferm.Aten

12.1 médica a fin de asegurar, en condiciones de igualdad entre hombres y
mujeres, el acceso a servicios de atencion médica, inclusive los que se
refieren a la planificacion de la familia

14.2h Gozar de condiciones de vida adecuadas, particularmente en las | CONT-TAC-VJID-

esferas de la vivienda, los servicios sanitarios, la electricidad y el

Pers.Enferm.Sal
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abastecimiento de agua, el transporte y las comunicaciones.

El Comité estd preocupado por el gran namero de nifias que | CONT-TAC-VJD-
Obs. abandonan la escuela como resultado de embarazos precoces y por la | Pers.Enferm.Educ
N°36 falta de encuestas o estudios relacionados con este problema.
Estado | También lamenta que, aunque existe una disposicion juridica (Ley
de num. 29) que prevé que se continle la educacion para las nifias

Panama | durante y después del embarazo, no haya ningiin mecanismo efectivo

para garantizar el cumplimiento de esa ley

El Comité esta preocupado porque el Estado parte no reconoce ni | CONT-TAC-VJD-
protege suficientemente la salud sexual y los derechos en materia de | Pers.Enferm.Sal
procreacion de las mujeres, en particular por la demora en el debate
del proyecto de ley num. 442 sobre salud sexual y reproductiva.
Lamenta la falta de acceso a informacion sobre los servicios de
atencion de la salud prestados a las adolescentes, en particular en
zonas rurales, asi como el elevado nimero de embarazos precoces.
Ademas, el Comité estd preocupado por la falta en el Estado parte de
un enfoque integral sobre la salud de la mujer durante todo su ciclo de
vida

{dem 40

El Comité lamenta la falta de informacion disponible sobre el VIH/SIDA, | CONT-MAN-VJID-
asi como sobre la aparente feminizacién de esa enfermedad en el | Pers.Enferm.Serv
Estado parte, particularmente entre las mujeres y las nifias de zonas
rurales y las indigenas.

{dem 44

Se invita al Estado parte a que, en su proximo informe periddico, | CONT-INEX-1JD-
proporcione informacién y datos estadisticos detallados sobre la | Pers.Enferm
[dem 79 | situacion de los grupos de mujeres vulnerables, tales como las
refugiadas, las de zonas rurales, las mujeres de edad, las mujeres con
discapacidad y otras que afrontan miultiples formas de discriminacion

Cuadro n° 7: Andlisis de la Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de
discriminacién contra la mujer, en relacion a los Modelos de Configuracion Juridica de la
Diferencia y los Derechos de las Personas con Enfermedad.

Interpretacion de los Datos

Al analizar las unidades extraidas de la Convencién Americana
sobre los Derechos Humanos, en relaciébn a las categorias manifiestas
relativa a los contenidos de derechos asociados a las personas con
enfermedad, se puede evidenciar que el mismo es ambiguo, pues habla de la
garantia de los derechos de toda persona sin discriminacion alguna, y
mencionando los indicadores basicos de discriminacion entre los que se
encuentran: la raza, el color, sexo, idioma, religion, opiniones politicas, deja
abierta otras posibilidades en donde pudieran incluirse la situacion de salud,
por ello, se considera como un contenido manifiesto que incluye a las
personas con enfermedad pero de forma ambigua, de tal modo que esta

ambigiedad puede llevar a una Homologacioén Juridica de las Diferencias de
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las personas con enfermedades cronicas, asi también en el contenido

manifiesto de Igualdad ante la ley.

El respeto de la integridad fisica, el reconocimiento de la dignidad, las
medidas de proteccidn para los nifios, se consideran como contenidos de
valoracion juridica de la diferencia que de forma técita incluye a las personas

con enfermedad.

No se encontrd ningun articulo relativo a los derechos de las personas
en situacion de enfermedad, por lo cual, de forma manifiesta y especifica es
un contenido inexistente en la Convencién, el cual puede clasificarse como

una indiferencia juridica de la diferencia de este grupo vulnerable.

En la Convencion sobre los Derechos del Nifio aparecen al igual
qgue en la Convencion Americana de DDHH, el respeto a la dignidad
intrinseca de todos los miembros de la familia humana, alli se deben incluir a
las personas que sufren enfermedades, sin embargo se considera como un

contenido ambiguo que puede llevar a una homologacion juridica.

Al hablarse de los derechos fundamentales de todos los nifios y nifias,
de su valor como personas humanas, de elevar su nivel y condicién de vida,
la proteccibn y el desarrollo armonioso, su protecciébn en cualquier
circunstancia incluso el impedimento fisico y su interés superior, se considera
gue existe una valoracion juridica de la diferencia que incluye de forma tacita

a los nifios y nifias que sufran enfermedades cronicas.

Hubo contenidos que en el analisis se consideraron ambiguos, y que
involucrando de forma manifiesta a las personas con enfermedad, pueden
llevar a una homologacién de sus diferencias ejemplo: “que toda persona
tiene todos los derechos y libertades enunciados en ellos, sin distincion
alguna,.../... o de otra indole.../... cualquier otra condiciéon” deberia incluirse
la enfermedad. Y el enunciado que llama a tomar la “maxima medida posible

la supervivencia y el desarrollo del nifio”, se considera ambigua porque
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existen situaciones que hacen mas imperiosas esas medidas, entre ellas la
guerra, las situaciones de enfermedad, la discapacidad, el abandono, entre
otras. Luego, queda ambiguo cémo debe comprenderse el derecho
intrinseco a la vida, contenido que aparece, sin embargo no se considera

claro.

Existe mucho contenido que alude a la atencién integral, educativa,
sanitaria, que involucra de forma tacita al nifio y nifia con enfermedad, lo que

hace que en el fondo subyazca una valoracion de sus diferencias.

El enunciado que especifica que “el nifio, por su falta de madurez
fisica y mental, necesita proteccion y cuidado especiales, incluso la debida
proteccion legal, tanto antes como después del nacimiento” Se considera
manifiesto, que debe involucrar al nifio en cualquier situacion inclusive la de

enfermedad.

El reconocimiento del disfrute a la vida plena, al mas alto nivel de
salud del nifio mental o fisicamente impedido, de la atencion de sus
necesidades especiales, de su acceso a la educacion, capacitacion, servicios
sanitarios, médicos, psicologicos, de rehabilitacién, son contenidos que
valoran juridicamente las diferencias y que de forma tacita incluyen a los

ninos con enfermedad.

La unidad textual que habla de “combatir las enfermedades y la mal
nutricion” es un contenido que habla de forma manifiesta de la atencion al
nifio con enfermedad, sin embargo el enfoque es el de la medicina preventiva
y de atencién primaria de salud, no se habla de forma explicita de las
necesidades propias de los nifios y nifias que sufren enfermedades cronicas
como tal, de la hospitalizaciéon, de la medicina curativa y paliativa, de tal
modo es un contenido que puede considerarse inexistente dentro de la
Convencion, en términos de delimitar a quienes sufren enfermedad y no solo

discapacidad como grupo vulnerable.
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El reconocimiento del derecho de todo nifio a un nivel de vida
adecuado para su desarrollo fisico, mental, espiritual, moral y social, se

considera un contenido tacito que involucra a los que sufran enfermedad.

En la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad se rescata el derecho a la educacion y a la salud de toda
persona con discapacidad, este elemento se considera relevante, porque en
una analogia, este mismo derecho deberia ser promulgado para quienes
sufren enfermedad, al igual que el que prohibe la experimentacién médica y
cientifica. La discapacidad se asocia a personas ciegas, sordo ciegas, con
impedimentos fisicos, en donde no queda clara la inclusién de las personas

con enfermedades cronicas.

La Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer, junto con las Observaciones del Comité
realizadas en esta materia al Estado de Panamé en el afio 2010, existen
unidades textuales de analisis interesantes, presentes mas que en la
Convencién en las Observaciones, pues alli aparece manifiesto el tema del
VIH-SIDA, que es solo una de las mdultiples enfermedades que pueden
afectar a las mujeres y limitar el goce pleno de sus derechos, al igual que el
embarazo adolescente que en América Latina es un problema de Salud
publico, sin embargo dentro de la Convencién, entre las posibilidades que

aumenten la vulnerabilidad de la mujer, no se contempla la enfermedad.
Conclusiones del Capitulo |

Una vez visualizadas las Convenciones escogidas, casi todas
contemplan una cantidad considerable de contenidos que involucran de

forma tacita a las personas con enfermedades.

Este elemento es importante para la reflexion pues la enfermedad
cronica a excepcion del VIH-SIDA no es considera como un indicador que

incide o limita el goce y disfrute de los derechos fundamentales. El derecho
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al mas alto nivel de salud aparece consagrado en todas las Convenciones
analizadas, sin embargo, el paradigma de tratamiento de la enfermedad se
evidencia en la ley de forma aislada, es decir, mantenimiento de la salud
para quienes estan sanos, salud para las personas con discapacidad, salud
para los nifios, salud para las mujeres, y ¢qué pasa cuando una persona
tiene una enfermedad cronica, catastréfica, de larga duracion, transmisible o

no?

Hay enfermedades con las cuales tendras que vivir toda la vida, entre
esas el VIH-SIDA, la fibrosis quistica, el asma, la diabetes, enfermedades
raras, las cuales incidiran en la integridad de la persona y en su acceso y
goce de derechos. Cuando el cancer irrumpe tempranamente en la vida de
una persona no puede tener consagrado solamente el derecho a la atencion
sanitaria de calidad, hay otros derechos que juegan un papel importante para
el desarrollo arménico y su posterior reinsercién social, no es una persona
con impedimentos fisicos, es una persona con enfermedad, y su derecho por

ejemplo a la educaciéon no esta consagrado.

En los indicadores de la Educacion del afio 2009 de la UNESCO, por
ejemplo, en la explicacién técnica para establecer el porcentaje de abandono
de la escuela y de la matriculacion, se habla solo de nimeros y como a partir
de alli generar politicas, ¢cémo se pueden generar politicas de permanencia
en el sistema educativo si las causas de abandono o no matriculacion no
estan claras? Existe un numero significativo de nifios que abandonan la
escuela o no se matriculan a causa de una enfermedad cronica y en
ocasiones de otras transmisibles y prevenibles, tal como malaria, paludismo,

dengue, entre otras.

Partiendo de las unidades de textuales analizadas, el enfoque
semantico general es homogéneo. El nivel de coherencia intratextual

evidencia una homogeneidad semantica que permite afirmar que desde el
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punto de vista pragmatico no se contempla a la persona con enfermedad ni a
la enfermedad como indicador de vulnerabilidad.

Desde las unidades categoriales, basadas en las diversas
configuraciones juridicas de la diferencia, la evidencia textual de que el
contenido manifiesto funciona de manera técita para las personas con
enfermedad, y que se trata de una cantidad considerable de contenido, hace
que se lleve a una homologacion juridica de sus diferencias. No se puede
hablar de una indiferencia juridica, pues existe una proclamacion de
igualdad, de acceso a servicios, de educacion para todos, pero si esta
especificidad no se contempla se enmarca desde una perspectiva abstracta
de igualdad, lo cual devendra también en pocos mecanismos de garantias

adecuados y pertinentes para esta poblacion.

Una vez puesta de manifiesto esta homologacion, es tarea de la
investigaciéon definir las necesidades propias de la poblacion con
enfermedad, en un primer lugar diferenciandola de la poblacion con

discapacidad.

Para cerrar, una vez diferenciados, es indispensable concientizar
acerca de la importancia del goce de sus derechos fundamentales, objetivo
del dltimo capitulo.
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CAPITULO Il

Poblacion en situacion de enfermedad, hospitalizacion y tratamiento

médico y poblacién con discapacidad, una distincion necesaria

Pudiera parecer irrelevante dedicar un capitulo a la distincion de la
poblacion en situacion de enfermedad, hospitalizacion y tratamiento médico y
la poblacién con discapacidad. Podria pensarse que es suficiente una
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad para que
todos aquellos quienes sufran una enfermedad se encuentren incluidos y sus

derechos fundamentales sean garantizados.

Sobre la base de esta ultima idea, pareciera no haber demasiadas
distinciones entre una poblacion y otra, pues, es imposible separar en la
mayoria de las ocasiones ambas realidades: la discapacidad y funcionalidad,
de las condiciones de salud asociadas a la enfermedad, mas aun, cuando en
la Clasificacion Internacional de la Discapacidad, del Funcionamiento y las
Condiciones de Salud de la OMS (CIF), se conciben el funcionamiento y la
discapacidad, como interacciones dinamicas entre los estados de salud:
enfermedades, trastornos, lesiones, traumas, entre otros, incluyendo
ademas, los factores contextuales, entre los que se identifican aquellos
personales y ambientales.

En tal sentido es importante resefiar que la discapacidad engloba en
su concepcion las deficiencias y las limitaciones en la actividad o
restricciones en la participacion. La deficiencia segun la CIF es definida
como: “una desviacién de la “norma” generalmente aceptada en relacion al

estado biomédico del cuerpo y sus funciones.”(CIF; 18)

Continuando con la CIF “Las deficiencias deben ser parte o una
expresion de un estado de salud, pero no indican necesariamente que esté
presente una enfermedad o que el individuo deba ser considerado como un
enfermo.” (CIF; 19)
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Partiendo de esta consideracién y parte de las anteriores se puede

afirmar que:

Existe una interrelacion entre la condicion de salud, la
discapacidad y la enfermedad

En la condicion de salud existen otros factores, no solo la
enfermedad

La enfermedad como factor que incide en la condicion de salud,
puede generar o no una discapacidad

Por lo tanto, la discapacidad no es siempre una expresion de la

enfermedad, pero si de la condicién de salud

Profundizando aln mas, es importante resefiar la definicion que la

OMS utiliza para el término discapacidad:

... es cualquier restriccién o impedimento de la capacidad para realizar una actividad en la forma
o dentro del margen que se considera normal para el ser humano. La discapacidad se caracteriza
por excesos o insuficiencias en el desempefio de una actividad rutinaria normal, los cuales
pueden ser temporales o permanentes, reversibles o surgir como consecuencia directa de la

deficiencia o como respuesta del propio individuo, sobre todo la psicolégica, a deficiencias

fisicas, sensoriales o de otro tipo.

La definicibn precedente ademas incorpora unos elementos

importantes cuales son los referidos a las restricciones o impedimentos de la

capacidad, dichas restricciones no se asocian de forma exclusiva a las

deficiencias relativas al estado biomédico, pues cuando en los supuestos

tedricos de la CIF se hace referencia a los factores ambientales (los cuales

se asocian a la funcionalidad y la discapacidad), se habla de factores

ambientales facilitadores, los cuales “mejoran el funcionamiento y reducen la

discapacidad”, de tal modo que “Los facilitadores pueden prevenir que un

déficit o limitacidon en la actividad se convierta en una restriccion en la

participacion, puesto que contribuyen a mejorar el rendimiento real al llevar a
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cabo una accion, con independencia del problema que tenga la persona

respecto a la capacidad para llevar a cabo dicha accion.” (CIF; 208)

Por lo tanto la discapacidad es concebida por la OMS desde un
enfoque biopsicosocial, pues toma en cuenta el aporte del modelo médico a
su concepcidn, asi como el aporte del modelo social, de tal modo, que ésta
se convierte en un complicado conjunto de condiciones debidas por un ladoa
una enfermedad, trauma u otra condicion de salud y por otro, por situaciones

creadas gracias al entorno social/contexto.

Es desde esta concepcion, desde la cual se ha identificado a las
personas con enfermedad con el grupo de personas con discapacidad, pues
la discapacidad implica la existencia de barreras, y éstas son “todos aquellos
factores en el entorno de una persona que, cuando estan presentes o
ausentes, limitan el funcionamiento y generan discapacidad.”(CIF; 208)
Todos estos factores pueden ser: “que el ambiente fisico sea inaccesible,
falta de tecnologia asistencial adecuada, actitudes negativas de la poblacion
respecto a la discapacidad.../...sistemas y politicas que bien, no existen o
dificultan la participacion de las personas con una condicion de salud en
todas las areas de la vida” (CIF; 208)

Siendo la enfermedad uno de los posibles determinantes de la
condicién de salud, existen en su configuracién limitaciones que ésta puede
imponer desde el enfoque biomédico y limitaciones de participacion
relacionadas con el ambiente. Esta es una de las razones por las cuales a
los nifios, nifias, adolescentes y jovenes en situacion de enfermedad se les
considera, desde el punto de vista educacional, dentro del area de
impedimentos fisicos (Educacion Especial), pues el ambiente hospitalario o
el tratamiento médico, puede limitar la participacion de éstos en las

actividades escolares y sociales, la asistencia a la escuela, las actividades
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laborales, entre otras. Por lo tanto, desde este enfoque, la enfermedad
genera en ellos una suerte de discapacidad.

La ineficiencia del sistema en la creacién de politicas propias para
esta poblacion, (en este caso de los nifios, nifias, adolescentes y jovenes en
situacién de enfermedad), genera una limitacion de caracter ambiental que
dificulta la participacion de éstos en todas las éareas de su vida,

convirtiéndolos en personas con discapacidad.

Se puede decir que esta discapacidad es producto mas del ambiente
gue de las condiciones biomédicas impuestas por la propia enfermedad, de
tal modo, que esta ineficiencia los lleva a ser subsumidos dentro de una
poblacion desde la cual se imposibilita la cobertura de sus necesidades,
pues, no todas las enfermedades generan condiciones de que limiten desde
un enfoque biomédico la participacion de quien las padece en las diferentes
areas vitales, por lo tanto no puede hablarse de forma absoluta de una
discapacidad. De tal modo, a la enfermedad deben asociarsele una serie de
variables que hacen que la poblacibn que las sufre sea sumamente

heterogénea, tanto que:

e Una persona con discapacidad puede sufrir una enfermedad aguda
0 cronica, ejemplo, un nifio con Déficit de Atencion que se contagio
de tuberculosis o que sufre un tipo de cancer propio de la infancia.

e Una persona con enfermedad puede desarrollar una discapacidad
asociada a la misma: una desarticulacion, una amputacion, pérdida
de la visidon, audicion, desde el punto de vista biomédico no se
trataria solo de la deficiencia, sino que se incorpora la discapacidad.

e Una persona con enfermedad cronica o aguda, puede encontrarse
con todas sus capacidades preservadas, sin embargo verse
limitadas por el ambiente (una discapacidad desde el modelo social):

la persona con VIH discriminada, el estudiante con cancer, diabetes,
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cardiopatias, al que no se le garantiza el derecho a la educacion o al
trabajo.

Es importante resefiar que desde el punto de vista educativo, a las
personas con discapacidad se les considera un grupo homogéneo, pues a
partir de las funciones y estructuras corporales, se ha establecido una
clasificacion basica, relacionada con la funcionalidad sensorial y organica, en
donde se incluyen los aspectos intelectuales y psicologicos; de alli que el
enfoque de la educacién especial se aboque a estudiantes con deficiencias
auditivas, visuales, motoras e intelectuales, en sus diferentes niveles de
complejidad, lo que lleva a una mayor o menor discapacidad. Dentro de las
discapacidades motoras se ubican a los estudiantes con enfermedades y en
situaciéon de hospitalizacion, pues ha sido la via de inclusion que hasta ahora
se ha adecuado mas, tomando en cuenta la falta de politicas, sin embargo,
desde el mismo sistema se afirma que este grupo es tan heterogéneo que
aunqgue ésta ha sido la via mas expedita de inclusion, sus necesidades son
tan diversas que la clasificacion como parte del grupo con impedimentos
motores o fisicos resulta insuficiente para atenderles desde un enfoque
verdaderamente biopsicosocial, por lo tanto, la via de inclusion que se ha
seguido hasta ahora no ha sido la adecuada, aunque la mas facil y la mas

ajustada a la clasificacién internacional.

Este precedente es uno de los mas importantes por los cuales, se
considera pertinente hacer una clara distincibn entre ambos grupos
vulnerables, asumiéndose sin perjuicio, que en una persona se pueden dar
multiples factores que incidan en sus condiciones de salud, incluyendo a la

enfermedad junto a la discapacidad.

Al respecto de esta idea, se trae como ejemplo la Resolucion CFE
N°202/13, de la Republica de Argentina (pues parece ser la Unica que lo

tiene distinguido), la cual en sus articulos 16 y 17 se manifiesta que:
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16. La evolucién de las ciencias médicas fue demostrando que no era posible generalizar sobre los
efectos y consecuencias que la situacion de enfermedad producia en los sujetos, ya que estas
dependian de las herramientas psicolégicas y socio afectivas con las que contaban los mismos

para afrontarlas.

17. Se entiende que todos los alumnos tienen necesidades educativas particulares. Cada uno de
ellos requiere una ensefianza acorde a su singularidad y circunstancias. En este sentido, sostener
una ensefianza “a medida” en el marco de la educacion inclusiva, o utilizar con determinados
alumnos, estrategias pedagoégicas adaptadas, no implica su pertenencia a la modalidad de
Educacion Especial. La discapacidad se presenta claramente diferenciada de la enfermedad.

(Negritas dela autora)

La distincion no implica la imposibilidad un encuentro o bien un
enfoque de politicas de caracter integral en donde ambas poblaciones se
hallen involucradas, pues los diversos factores asociados a las condiciones
de salud, son los determinantes de la mortalidad y la morbilidad que definen
ademas los perfiles de salud locales, nacionales o regionales. Ello hace
indispensable, no enfocarse solo en la enfermedad y en sus posibles
discapacidades asociadas, sino también en la hospitalizacion, el tratamiento

meédico y la convalecencia, sean éstos producto o no de la enfermedad.

Las personas hospitalizadas, en tratamiento médico o
convalecencia: andlisis de las condiciones de salud y de la enfermedad

como conceptos

El desarrollo tedrico precedente hasta ahora, ha realizado la distincion
entre las personas con enfermedad y con discapacidad, ademas de las
interrelaciones existentes entre ambas. Sin embargo la investigacion no
pretende dilucidar acerca del derecho de las personas en situacion de
enfermedad Unicamente, sino ademas hablar de aquellas hospitalizadas, en
tratamiento médico o convaleciente, tengan o no discapacidad, de tal modo,
que establecer las necesidades de esta poblacion asociadas a dichas
circunstancias es también una tarea indispensable, para ello, se analizaran
las definiciones: ‘Condiciones de Salud’ y ‘Enfermedad’ en relacion a la

hospitalizacion, el tratamiento médico y la convalecencia.
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DEFINICIONES (1 SEGUN CIF-OMS y 2DICCIONARIO ETIMOLOGICO)

Hospitalizacién: Accién y efecto de hospitalizar'/Ingreso en un hospital de una persona enferma o herida, para su

examen, diagnéstico y tratamiento?/Ingreso de una persona en un hospital y periodo de tiempo que pasa en éI*

Convalecencia: 1. Recuperacion de las fuerzas perdidas después de una enfermedad o un tratamiento médico. 2.
Periodo de tiempo que dura esta recuperacién. / 1. Recaida, condicién de un paciente en recuperacion, 2.

...duracion de la mejoria del paciente.

Tratamiento Médico: Conjunto de cuidados y remedios que se aplican a una persona para curarle una enfermedad
Paciente: Persona que recibe tratamiento médico o quirdrgico

Morbilidad: Incidencia de una enfermedad en una poblacién determinada.

Mortalidad: Los datos de mortalidad indican el niamero de defunciones por lugar, intervalo de tiempo y causa. Los
datos de mortalidad de la OMS reflejan las defunciones recogidas en los sistemas nacionales de registro civil, con
las causas basicas de defuncion codificadas por las autoridades nacionales. La causa basica de defuncién se
define como "la enfermedad o lesion que desencadené la sucesién de eventos patologicos que condujeron
directamente a la muerte, o las circunstancias del accidente o acto de violencia que produjeron la lesion mortal”,

seguln lo expuesto en la Clasificacion Internacional de Enfermedades. (Definicion extraida de la pagina de la OMS)

CONDICION DE SALUD 1

“Condicion de salud” es un término genérico que
incluye enfermedad (aguda o croénica), trastorno,
traumatismo y lesién. Una “condicion de salud” puede
incluir también otras circunstancias como embarazo,
envejecimiento, estrés, anomalias congénitas o
predisposiciones genéticas. Las “condiciones de salud”

se codifican utilizando la CIE-10

ENFERMEDAD 2

La palabra enfermedad proviene del latin infirmitas, -
atis. Formada a su vez por el prefijo latino in- que
indica negacién; el lexema latino firm- del adjetivo
firmus- fuerte, y el sufijjo latino itat ‘abstraccién o
cualidad’. En realidad deriva del adjetivo infirmus- (falto
de solidez y salud), que da la palabra enfermo.
Enfermedad es una palabra que viene del latin y que
significa falta de firmeza. Es un estado que se presenta
en un ser vivo, que consiste en un cambio de su
estado normal de salud, y que puede ser producido por
tanto internos como

factores de diversa indole,

externos.

La salud y la enfermedad son parte integral de la vida,
del proceso biol6gico y de las interacciones sociales y
medioambientales. En la enfermedad se pierde el buen
funcionamiento a cualquier nivel (molecular, corporal,

mental, emocional, espiritual, etc.)

ELEMENTOS COMPARATIVOS DE CADA UNA DE LAS DEFINICIONES,

? Definicién 1: Larousse 2009, 2: Larousse 2007 y 3: k. Dictionaries Ltd. 2013. Todos en The Free

Dictionary.
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RELACIONANDOLAS CON LA HOSPITALIZACION, CONVALECENCIA Y TRATAMIENTO
MEDICO

1. La condicién de salud implica una o diversas
variables que la definen.

2. No toda condicion de salud implica una
enfermedad.

3. Los trastornos, traumatismos, lesiones,
embarazo, envejecimiento, anomalias

1. La enfermedad se trata de una realidad
compleja.

2. Toda enfermedad incide en la condicion de
salud.

3. La enfermedad (aguda o crénica) es una
causa de morbilidad y mortalidad

congénitas, no son situaciones de enfermedad,
pero si condiciones de salud causas de

morbilidad y mortalidad. 4. No toda persona hospitalizada esta enferma.

5. No toda persona enferma debe estar

4. Siendo las circunstancias anteriores causas hospitalizada.

de morbilidad y mortalidad, implican posibles
hospitalizaciones, tratamientos médicos y

periodos de convalecencia. 6. La enfermedad puede implicar Ila

hospitalizacion, tratamiento médico y periodos
de convalecencia, al igual que otras
circunstancias asociadas a la condicién de salud,
e incluso pueden darse al mismo tiempo varias
situaciones que agudizan la condicién de salud.

5. Todas las circunstancias anteriores,
incluyendo la enfermedad, pueden causar
discapacidad o limitaciones en la funcionalidad.

Cuadro N° 8: Analisis de las definiciones: ‘condicién de salud’ y ‘enfermedad’

Las caracteristicas enunciadas en el cuadro N° 8, hacen comprender
los elementos por los cuales el concepto de deficiencia es mas amplio e
incluye mayores aspectos que el de enfermedad. De tal modo que el
concepto de deficiencia no seria solo aplicable a la discapacidad con sus
diversos componentes, sino también a los factores que inciden en las
condiciones de salud, pues, las anomalias, traumatismos, lesiones y otras
condiciones, representan una deficiencia en el funcionamiento o estructura
organica, aplicable, desde el punto de vista biomédico también a la condicion
de enfermedad.

Cualquier condicion de salud, implica una accién sanitaria, con un
tratamiento especifico destinado a curar, o bien encaminada a conseguir
‘una mejor adaptacion de la persona y un cambio de su conducta. La
atencion sanitaria se considera la cuestion primordial...” (CIF; 32) Por tal
motivo en el foco de la accidn sanitaria se encuentra la persona con su
condicion de salud particular, tenga o no discapacidad. Desde este punto de

vista, hablar de los derechos de las personas en situacién de enfermedad
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y/o tratamiento médico, asi como convalecientes, es mucho mas abarcador
que hablar de los derechos de las personas con discapacidad o solo con

enfermedad.

Al profundizar entonces en el tema de los derechos fundamentales, es
necesario superar el lenguaje biomédico y encaminarse a uno de corte
biopsicosocial, por tal motivo, y partiendo de las complejidades inherentes a
la condicién de salud, se propone, en vez de hablar de deficiencia; pues
significa enfocarse en un modelo biologicista, el cual no se considera
inadecuado pero si insuficiente, o hablar de discapacidad, pues es enfocarse
en un modelo biopsicosocial pero que sélo incluye a un grupo particular,
hablar de disminucién de la salud, como un concepto de caracter
biopsicosocial y antropologico, el cual, albergue a quienes debido a una
enfermedad, traumatismo, anomalia congénita, lesién, envejecimiento u otra
condicién, deban ser objeto de hospitalizaciones, tratamientos médicos y

convalecencias.

El concepto Salud Disminuida, segun Cardone y Monsalve (2010),
invita a mirar a la persona con su condicion de salud, como un ser
multidimensional, por lo cual, la ciencia médica junto con otras disciplinas,
deberia ir mas alla, no centrdndose de forma exclusiva en curar la parte del
cuerpo que presenta la deficiencia, prestando méas atencién de este modo,
“al sufrimiento como indicador de la enfermedad del cuerpo” o de la
deficiencia, “que como al padecimiento de una persona humana que sufre”.
El concepto invita a que se preste mayor atencién, no solo a la manifestacion
fisico-organica de la enfermedad o condicién, sino al ser humano completo,

gue siente y sufre la condicion.

Como se profundizara en el siguiente capitulo, la salud no es simple
ausencia de enfermedad, sino el maximo equilibrio multidimensional que
puede alcanzar la persona, por ello, es indispensable trabajar e incorporar

nuevos conceptos tales como calidad de vida, bienestar y estados de salud y
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en relacion a los mismos, establecer las politicas de garantia necesarias
para que aquellos que sufren una disminucion en su salud, gocen
plenamente de sus derechos fundamentales. Pues como bien se expresa en
la Ley de la Republica de Argentina antes citada y utilizada como ejempilo,
generalizar los efectos de la enfermedad y de otras condiciones de salud,
seria inadecuado pues en la complejidad de la disminucion de la salud
entran en juego factores de caracter psicologico, social, ambiental, espiritual
y no sélo bioldgico, en donde las personas con discapacidad pueden verse

envueltas, aundndose mayores complejidades a su condicion.

Partiendo del analisis expuesto hasta el momento, se presenta un
diagrama en donde se explicita la poblacién objeto y como en el mismo

interactdan y se incluyen definitivamente a las personas con discapacidad.
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Diagrama N°1: Distincién de la poblacién con salud disminuida
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Estado de Vulnerabilidad de la persona con salud disminuida

La vulnerabilidad es un adjetivo que se aplica a la persona, al caracter
o al organismo que es débil o que puede ser dafiado o afectado facilmente
porque no sabe o porque no puede defenderse (TheFreeDictionary), por
ejemplo los nifios son vulnerables, asi, la persona con salud disminuida, es
una persona vulnerable en tanto desde el punto de vista organico presenta
una deficiencia, sin embargo la vulnerabilidad va mucho mas alla de esta
vision tan simplificada; el sufrimiento o la elaboracion subjetiva de ese dolor
fisico de caracter objetivo, viene determinado por sus factores personales y
ambientales, sin embargo, tal como se ha afirmado, el sufrimiento no es la
expresion objetiva de un estado de salud, es la expresion subjetiva de una
persona humana que experimenta dolor, 0 una posible discapacidad y que
por lo tanto sufre, persona que aun, fuera de una condicién de salud

limitante, es per se vulnerable.

Es importante sefialar, tal como lo manifiesta Torralba (2005; 241),
‘que la experiencia de vulnerabilidad esta intimamente arraigada en la
humanidad.../...el ser humano es radicalmente vulnerable, es decir desde su
raiz (radix) mas intima. Vulnerabilidad significa fragilidad, precariedad. El ser
humano esta expuesto a multiples peligros: el peligro de enfermar, el peligro
de ser agredido, el peligro de fracasar, el peligro de morir. Vivir

humanamente significa, pues, vivir en la vulnerabilidad.”

Esta vulnerabilidad segun Marx, (en Torralba 2005), es explicada
asumiendo al hombre como un ser natural, y siendo un ser natural al igual
gue el animal y la planta, es un ser vulnerable condicionado y limitado, ya

gue existen impulsos fuera de él que lo pondran en peligro.

“El ser wvulnerable es un ser quebradizo, cuya integridad esta
constantemente amenazada por elementos externos e internos.” (Torralba;
242) Por tal motivo se ha considerado importante abordar desde el concepto

de integridad personal las necesidades de las personas con salud
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disminuida, elemento que se dilucidara en el capitulo Ill de la investigacion,
pero que sin embargo profundiza acerca de la multidimensionalidad de la
persona, y de las personas con salud disminuida ademas como grupo

vulnerable, por lo cual comprender esta integridad es asumir que

El ser humano es.../... una unidad organica y estructural que goza de una integridad corpérea,
psicoldgica, social y espiritual. Es un ser pluridimensional e interrelacional porque tiene distintas
dimensiones o caras y, ademas establece vinculos diferentes con su entorno y con su
semejante. Pero esta unidad estructural y relacional que es el ser humano no es absoluta e
inalterable, sino que estd constantemente amenazada por elementos propios y ajenos: la

enfermedad, el sufrimiento, la vejez, la exclusion, la marginacién y el abandono. (Torralba; 242)

Ser vulnerable es estar expuesto al ultraje, por lo tanto, a la
desestructuracion de la integridad personal. Al existir dicha
desestructuracion (sea por motivos internos 0 externos,) es necesario
recomponer esa integridad y buscar el equilibrio perdido; la dimensionalidad
del ser humano, lo hace ser mas complejo que otros seres, lo hace ser
mucho mas vulnerable y esa desestructuracién toca desde el punto de vista
social y axiologico la dignidad de la persona, la toca también desde la
dimensién alterada, por lo cual su integridad se ve violentada, disminuyendo

su autonomia y sus relaciones.

El ser humano ha buscado dominar esa vulnerabilidad, por ello ha
modificado su ambiente a través del avance tecnoldgico, escrutando
férmulas para enfrentarse a ella, este aspecto evidencia que existen
momentos en donde la vulnerabilidad connatural a la existencia humana se
ve elevada a su maxima expresion, logrando que “el ser humano, cuando
ejerce su facultad de pensar, se dé cuenta que su ser no es absoluto, sino

finito y limitado.” (Torralba; 244)

Este mismo autor afirma que “La persona enferma vive especialmente
el caracter vulnerable de la condicion humana, pero la enfermedad.../...es
una expresion mas de la vulnerabilidad, quizds una de las manifestaciones

mas extremas.” (Torralba; 244)
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En este caso, no se involucra en esta maxima expresion de la
vulnerabilidad solo a la enfermedad, sino a cualquier condicién de salud, que
desde el punto de vista biomédico genere una deficiencia organica, la cual
irremediablemente incidira en todas las dimensiones de esa existencia
humana que la padece, es decir, la disminucién de la salud, por el nivel de
desestructuracion que genera en la integridad de la persona, es la maxima

expresion de la vulnerabilidad.

Desde el punto de vista fenomenologico, la vulnerabilidad se expresa
en varios tipos, a saber, la vulnerabilidad ontoldgica, ética, social, natural y

cultural.

La vulnerabilidad ontolégica implica aquella que entrafia al ser
humano, y le hace entender que no es un ser absoluto y autosuficiente, sino

dependiente y limitado por su finitud.

La vulnerabilidad ética radica en la posibilidad del mal moral y en
“fracasar en sus proyectos personales y en la realizacion de su esquema

axiolégico” (Torralba; 246).

La vulnerabilidad de la naturaleza implica el entorno ambiental del ser
humano el cual no es inmutable ni incélume, aun cuando en la interaccién
con el hombre, ésta se hace mas vulnerable, por su exposicibn a la

manipulacion y colonizacién tecnolégica.

La vulnerabilidad social implica que existe un entorno social que es
clave en la determinacion del sufrimiento, asi, sociedades violentas en
donde el ser humano puede ser objeto de maltrato, ultraje y otras
manifestaciones de desintegracion social, implica un entorno ambiental

vulnerable.

La vulneracion cultural, dimana de la realidad ontoldgica de finitud y
limitacion, por ello, toda creacion humana sera vulnerable y la cultura en

tanto creaciébn humana lo serd también; implica la manipulacién e
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instrumentalizacién del hombre, sobre todo del més desprotegido que
termina siendo abusado por el mas poderoso. Este abuso de poder surge
también por la ignorancia del ser humano, por su desconocimiento en
distintas areas del saber, lo cual limita su autonomia, en este caso tal como
afirma el autor “Las predisposiciones de los enfermos varian de acuerdo a
sus propias concepciones acerca de la salud y de la enfermedad. Por lo
tanto, esta vulnerabilidad cultural también la sufre el profesional y debe
superarla mediante el conocimiento personalizado del paciente, pues solo

desde este conocimiento podra asistirle humanamente y dignamente.”

Todos somos participes de esa vulnerabilidad y aun cuando su
existencia velamos por un equilibrio en esa integridad siempre amenazada,
por lo tanto la disminucién de la salud, se presenta como “un cambio en la
vida de la persona humana, un cambio o mutacion que no se refiere
solamente a la estructura somatica del ser humano sino a su integridad” tal

como refiere Torralba, se trata de “una alteracion global de la estructura
pluridimensional y plurirelacional de la persona, una alteracion que puede ir
ligada al sufrimiento a lo largo de la vida.” la cual afecta la interioridad del ser
humano, sus expectativas, valores, recuerdos, emociones, sentimientos, sus
elaboraciones argumentativas, metafisicas y trascendentes, se trata del
aspecto invisible asociado a cualquier disminucién en la salud el cual “no ha
sido completamente percibido desde el enfoque biomédico y constituye un
tema fundamental de la antropologia de la salud y de la enfermedad”

(Torralba; 251-252).

La enfermedad y las diversas condiciones que disminuyen la salud,
son una posibilidad de la vulnerabilidad, la cual reduce la libertad exterior del
ser humano, alterando su proyecto de vida, exponiéndole aun mas a las
diversas expresiones de la vulnerabilidad, revelandose asi, de la forma mas

radical, la realidad ontoldgica de finitud del ser.
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Dependiendo del estado madurativo la persona que experimenta la
disminucién de su salud y de su género ésta se encontrarq en una posicion
de mayor o menor vulnerabilidad, por ello, los nucleos fundamentales
asociados a un marco juridico y normativo que valore las diferencias de las
personas con salud disminuida como grupo vulnerable, deberian ser la
proteccidn, la responsabilidad, la calidad de vida y la participacién, esto
se resalta porque si bien es importante asumir la vulnerabilidad de la
persona con salud disminuida, protegiéndolos, respetandolos y procurando
su calidad de vida y participacion, ello no implica asumirles y comprenderles
desde del déficit, o aminorarles, ya que por encima de todo se trata de seres
humanos con potencialidades, capacidades y posibilidades, pues “en el caso
de una grave alteracion de tipo corporal, el ser humano tiene la capacidad de
reconstruir de nuevo su proyecto existencial y dar sentido a su existencia
desde estas nuevas coordenadas” (Torralaba; 258). Sin embargo tiene que

existir una sociedad que brinde el espacio para que ello sea posible.
Conclusiones del capitulo Il

Tal como se expresé en la introduccién de esta investigacién, este
segundo capitulo parte de un analisis sintactico y semantico que deviene en
el pragmatico, pues se busca analizar la diferencia entre las concepciones
de discapacidad y enfermedad, asi como, de las necesidades propias de las
poblaciones a las que se les alude dicha terminologia, lo cual implica una
distincién que visibilice a las personas que sufren enfermedades croénicas,
hospitalizacion y tratamiento médico como un grupo vulnerable sujeto de

derechos con respecto a las personas con discapacidad.

Hasta el momento se ha desarrollado un analisis bajo la estructura
basica tradicional de comparaciéon y contrastacion. Con estos criterios se han
analizado los conceptos: Deficiencia, Condiciones de Salud, Enfermedad y
Discapacidad. Como una conclusion preliminar, hasta ahora se han asociado

las diversas condiciones de salud como causas de morbilidad y mortalidad,
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las cuales a su vez conllevan a situaciones como la hospitalizacion, el
tratamiento médico y la convalecencia y se ha propuesto para quienes se
encuentran en estas condiciones y situaciones, abarcarles bajo el concepto
de personas con salud disminuida, de tal modo, de no utilizar un lenguaje
de corte biomédico (concepto de deficiencia) o biopsicosocial pero relativo a
la poblacion con discapacidad.

Ferreira (2013; 39), refiriendose a la poblacion hospitalizada y en
tratamiento meédico y su derecho a la educacion por ejemplo, expresa que,
“Entre los colectivos que aun no logran hacer efectivo este derecho estan los
nifos, nifas y jovenes en situacion de enfermedad, ya sea por las
condiciones propias de su estado, ya sea porque no existe conciencia de la
necesidad, entre otras causales. Lo cierto es que, estos individuos por
derecho propio e inherente a su condicion humana deben acceder al

derecho a la educacion” (Resaltado de la autora)

Partiendo de todo lo expresado en el capitulo, es posible agregar que
la falta de conciencia de las necesidades de esta poblacion, es porgue no se
ha reconocido como un grupo vulnerable y como conclusién preliminar, se
afirma que no es lo mismo hablar de poblaciéon con salud disminuida que
poblacion con discapacidad, el enfoque biospicosocial de la discapacidad es
mucho mas homogéneo, mientras que la poblacion con salud disminuida es
mas heterogénea y puede incluir a personas con discapacidad, cuyas
condiciones de salud han de ser mucho mas complejas que las de aquellas

personas con enfermedades cronicas Unicamente, esto como ejemplo.

Las condiciones de salud, la hospitalizacion, los tratamientos médicos
y la convalecencia implican unas necesidades, derivadas de la complejidad
asociada al abordaje sanitario, en donde se une la condicion de salud con
los procesos adaptativos, curativos, preventivos o paliativos que se seguiran
como protocolo para el abordaje de la misma, y la relaciébn de ellos al

contexto social y al &rea psicoldgica del propio afectado. Ello quiere decir
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gue las condiciones de salud imprimen una serie de circunstancias las
cuales marcan ritmos, tiempos, cuidados, los cuales pueden ser temporales
0 para toda la vida, y toda vida condicionada por un estado de salud, debe
ser atendida con un enfoque integral y de respeto de todos sus derechos,
indistintamente del tiempo restante proyectado o previsto a nivel médico de
la persona sujeto de atencién. Por lo tanto, es importante vislumbrar el
alcance y pertinencia de la garantia de los derechos fundamentales durante
la disminucion de la salud, inclusive el derecho mismo a la salud enfrentado

a estas condiciones.

Se concluye que todo ser humano por su condicion de finitud es
vulnerable y que la disminucion de la salud, al alterar la unidad estructural y
relacional de éste, es la maxima expresion de la vulnerabilidad que la

persona puede enfrentar y experimentar.

De tal modo, que partiendo del concepto juridico de integridad
personal, el cual define a la persona como una unidad psiquica, fisica y
moral, y del concepto de integralidad de la persona, proveniente de la
filosofia, que habla de un enfoque biopsicosocial en donde también debe
incorporarse la dimension espiritual del ser humano, se extraeran una serie
de categorias de andlisis que ayuden a discriminar las diversas necesidades
de las personas con salud disminuida en cada una de estas esferas,
apoyandose en los principios éticos de los DDHH, este analisis permitira
vislumbrar la importancia de garantizar los derechos fundamentales durante
la disminucion de la salud. Estos elementos seran desarrollados en el

capitulo 11l de esta investigacion.
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CAPITULO IlI

El alcance de los derechos fundamentales en el marco de la
disminucioén de la salud: estudio teérico de las necesidades de esta

poblacion

Partiendo de las ideas de Mari Lois (2009; 11), “Los Derechos
Humanos han alcanzado en los ultimos 60 afios, principalmente desde la
promulgacion de la Declaracion Universal.../... por la Organizacion de las
Naciones Unidas el 10 de diciembre de 1948, una extension y profundidad
sin igual en la historia del pensamiento.” Por lo cual, y siguiendo con las
ideas del autor, es imposible pensar hoy la vida social sin la nocién que

brinda la concepcion de derechos humanos.

Ahora bien, dicha nocién esta permeada por una serie definiciones
brindadas por diversos autores a lo largo del tiempo, se rescatan aqui las de
Nikken y Faundez, pues sobre la base de aquello que se define como
Derechos Humanos, se podra pensar en las acciones para sSu mejor

concrecion en la vida social.

Nikken (1994; 11) los define como “atributos de toda persona
inherentes a su dignidad, que el Estado esta en deber de respetar, garantizar

o satisfacer...”

Faundez (1999; 27) los define como

...prerrogativas que, conforme al Derecho Internacional, tiene todo individuo frente a los 6rganos
de poder para preservar su dignidad como ser humano, y cuya funcidon es excluir la interferencia
del Estado en éareas especificas de la vida individual, o asegurar la prestacion de determinados
servicios por parte del Estado para satisfacer sus necesidades basicas, y que reflejan las
exigencias fundamentales que cada ser humano puede formular a la sociedad de la que forma

parte.

En las definiciones de ambos especialistas, aparecen dos nucleos
fundamentales, el principio de dignidad de la persona y la limitacién del poder
del Estado, las cuales aluden también al respeto de la integridad personal y

la inviolabilidad. Se puede inferir ademas a partir de las definiciones, que la
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satisfaccion, garantia y respeto de los derechos fundamentales no es una
tarea exclusiva del Estado; el avance y desarrollo de los derechos humanos
ha llevado a que esta responsabilidad esté siempre a la luz de la legitima
preocupacion de la comunidad internacional y también de las organizaciones

sociales internas.

Es importante resaltar que la garantia de los DDHH por parte de los
Estados implica la satisfaccion de necesidades basicas y que reflejan
exigencias fundamentales que cada ser humano puede formular a la
sociedad de la cual forma parte. Este elemento que se extrae de la
definicibon de Faundez permite identificar la relacion entre los nucleos
conceptuales: necesidades basicas y exigencias fundamentales, que
cada ser humano puede hacer, por lo tanto también puede referirse a grupos
de seres humanos que compartan unas condiciones que les lleven a mayor
vulnerabilidad, y que por ello tendran unas exigencias fundamentales en
relacion a unas necesidades que les son propias y cuya satisfaccion poseera

un nivel diverso de significacion en relacidn a otros grupos sociales.

Todo lo expresado indica que podran existir grupos derechos para
poblaciones vulnerables, que posean un estatus mas elevado, en la llamada
progresividad de los derechos humanos, ello implicara el desarrollo de
politicas que se constituyan en medios para la garantia, la operativizacion y
concrecién en la vida social e individual los mismos, mas adn si se pregonan,

proclaman y promueven para especificos grupos vulnerables.

La ubicacion contextual del tema viene determinada en la
comprension de las bases teoricas referenciales del mismo, en tal sentido, no
puede hablarse de los derechos de las personas con salud disminuida, si en
un primer momento de acercamiento no se comprenden sus necesidades,
para ello sera importante partir de algunos supuestos de la antropologia
filosofica y su interrelacidbn con los conceptos de integridad personal e

integralidad de la persona basados en los principios éticos de los DDHH.
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Las Necesidades de las Personas con salud disminuida

Weil, citado por Torralba (2005) explica trece (13) necesidades
trascendentales del ser humano y que adquieren mayor significacion e
importancia en situaciones de gran vulnerabilidad tal como la enfermedad,

por lo tanto aplicable a otras condiciones de salud también, éstas son:

1. El orden; 2. La libertad; 3. La obediencia; 4. La
responsabilidad; 5. La igualdad; 6. La jerarquia; 7. EIl honor; 8.
La seguridad; 9. El riesgo; 10. La propiedad privada; 11. La
propiedad colectiva; 12. La verdad y 13. El arraigo

El orden se considera la primera necesidad del alma humana, ya que
“el ser humano necesita orden para vivir y para poder desarrollarse pues en
el caos se siente inseguro y vulnerable” una patologia es introducir el caos a
la percepcion de orden y de esa integridad personal, pues ésta se halla
entonces vulnerada por la condicion de salud, al sentirse esta
desestructuracion global del ser, surge con imperiosa urgencia la necesidad
del orden y “en circunstancias de sufrimiento esta necesidad es mas
notoria”(Torralba, 2005;150-151), todo el orden que se traia se pierde, la
organizacion de la jornada, la comprension del espacio-tiempo, lo que obliga
a construir un nuevo orden u orden provisional. De alli la importancia de que
el momento de la hospitalizacion, de un hecho traumético, de la enfermedad,
exista un equipo que contenga en primer lugar a la familia del afectado y
luego al propio afectado, de forma tal que tanto éste como su familia se

reencuentren y sepan a qué atenerse.

La libertad es el alimento indispensable para el alma humana de tal
modo “la persona vulnerable, en tanto que persona, tiene la necesidad de ser
libre, pues a pesar de su vulnerabilidad, tiene el deseo de construir un
proyecto libre con su existencia y desea poder expresarse y comunicarse
desde la mas estricta libertad” Las condiciones de salud que obligan a la

hospitalizacion, a tratamientos prolongados, son limitantes de esa libertad, de
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la capacidad de expresion, por ello, desde una ética asistencial “el respeto a
la libertad del ser humano es un principio fundamental” La autonomia
personal como principio de la bioética, “consiste en el respeto a la decisién
libre y responsable de la persona enferma.../...velar por su libertad, es tratar
de ayudarle a ejercer su libertad, aunque sea en una perspectiva de
minimos.” (Torralba,152-153)

La obediencia se asocia a aquella supeditada a la conciencia y a las
reglas establecidas, segun este autor el ser humano necesita obedecer a
alguien, no como autdbmata, sino como alguien que tiene conciencia moral y
en tanto la misma, “tiene la capacidad de juzgar dichas 6rdenes y reflexionar
criticamente en torno a las mimas”, de tal modo, la persona con salud
disminuida, en aras de su recuperacion ademas siente la necesidad de
obedecer al médico, sin embargo, “cuidar no es mandar un determinado
conjunto de prescripciones, sino justificar racionalmente las mismas y

corresponsabilizar a la persona enferma de sus decisiones.” (Torralba; 153)

La responsabilidad y la sensacion de sentirse util estan
intimamente ligadas. Por la disminucion de la salud la persona “no puede
desarrollar funciones habituales y puede percibirse a si mismo como una
carga, inclusive como algo inutil’. Todo ello es causa de la presidon exterior y
el imaginario social “cuidar de un ser humano es llenar de sentido esta
necesidad de responsabilidad y ayudarle a superar esta sensacion de
inutilidad y de estorbo social” Se visualiza aqui la importancia de mirar a la
persona con salud disminuida como un sujeto activo y no, como sostiene el
autor “como un objeto estatico que esta ahi a la disposicion de los agentes
sanitarios.../...en este marco, la persona enferma debe descubrir otras

utilidades, otras formas de dar sentido a su existencia.” (Torralba; 154)

La igualdad consiste en el “reconocimiento publico, general y efectivo,
expresado por las instituciones y las costumbres, de que a todo ser humano

se le debe la misma cantidad de respeto y de consideracién; porque el
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respeto se le debe al ser humano como tal, y en esto no hay gradaciones.
“Exige tratar a la persona con salud disminuida sin discriminacion alguna, de
un modo equitativo y justo. No significa un trato homogéneo, sino
personalizado. “Dar a cada cual lo que necesita, es distinto a dar a cada
persona lo mismo, porque el ser humano no es un objeto prefabricado en
serie, sino un ser unico e irrepetible y cada cual tiene su ritmo y sus
necesidades personales.”(Torralba; 155) La necesidad de igualdad se asocia

a la articulacion debida con el principio de justicia en la bioética.

La jerarquia y el orden son ideas que se relacionan intrinsecamente.
“El ser humano tiende a jerarquizar la realidad, no solo la realidad politica y
social, sino también la ética la estética. Todo ser humano en tanto ser moral,
tiene una piramide de valores en su interioridad...fundamentalmente una
jerarquizacién de valores éticos”. En este sentido, la persona con salud
disminuida siente la necesidad de confiar en alguien mas docto que €l su
salud, “el médico en el imaginario social es mucho mas que un profesional,
es un simbolo social...la confianza de la persona enferma hacia sus
cuidadores es fundamental”. De tal modo que el personal de salud debe
comprender que se estd depositando en ellos la confianza de adentrarse en
la intimidad fisica y psiquica del paciente y de la propia vida. Quien sufre una
disminucién en su salud tiene necesidad de este nivel de confianza, sin
embargo “esta confianza solo es posible si se reconoce en los cuidadores

una autoridad moral, una competencia profesional y ética.” (Torralba; 156)

El honor, implica el respeto debido a cada ser humano como tal, “se
relaciona con la dignidad, pero no con la dignidad ontolégica o ética, sino con
un tipo de dignidad que podria denominar dignidad social” (Torralba; 157), se
hace referencia en este caso a una valoracion extrinseca de tipo social. La
necesidad del honor surge en tanto sujeto social, por lo cual, los comentarios
despectivos en torno de la condicion de salud vulneran gravemente esta

dignidad. Segun el autor, se considera que la enfermedad es un sintoma de
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precariedad, debilidad, nos encontramos en una sociedad pragmatica que ha
llevado al pragmatismo a su maxima expresion, lo cual incide en que la
persona con salud disminuida sufra una gran erosion en su valia y papel

dentro de la sociedad.

La seguridad, como necesidad esencial, significa sentirse a salvo, la
estructura pluridimensional y plurirelacional del ser humano solo puede
desarrollarse en un ambiente de seguridad en un seno protegido, cuidar del
ser vulnerable es protegerle del dolor y acompafarlo en el sufrimiento, en el
ambito de la salud la desconfianza, el escepticismo y el miedo son graves
obstaculos a los procesos de curacion, rehabilitacion o adaptacion. La
seguridad estad relacionada con la comunicaciéon y la informacién, es
importante saber a qué atenerse, la falta de informacion genera angustia,
comportamientos agresivos, no tener certeza de lo que va a pasar descubre

falsas expectativas e inseguridad. (Torralba 2005)

El riesgo, se opone a la necesidad de seguridad, pero es tan
necesidad como ésta, ello es la manifestacion de la ambigtiedad y naturaleza
contradictoria del ser humano, el tedio, al igual que el miedo paraliza, y el
tedio puede llevar un aburrimiento existencial, por ello la persona, ademas de
tener seguridad, también necesita correr riesgos en la vida afectiva,
intelectual, profesional, politica, etc., en la persona con salud disminuida
existe una necesidad imperiosa de seguridad, pero a la vez de riesgo, de
atreverse a ser autonomo, de desarrollar una actividad que a priori resulta
dificil en el contexto de la enfermedad, ello también forma parte de la

redimension del proyecto vital.

La propiedad privada: en esta necesidad vale aclarar que se toma
como propuesta de Torralba pero no debe entenderse en sentido juridico,
éste autor explica pues, que hay dos espacios fundamentales del ser
humano, su espacio privado y su espacio publico. Toda persona necesita un

espacio privado, un lugar donde pueda ser tal cual es, donde protegerse de
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las presiones externas, donde “poder expresar su identidad personal sin
complejos ni temores.” la tarea del desarrollo de la intimidad es propia de
cada ser humano, nadie la puede hacer por él, en esta necesidad se hace
indispensable la construccién de un espacio propio, “donde el ser humano
tiene sus objetos, sus cosas, sus fotografias y en esos objetos se reconoce y
se encuentra a si mismo.” (Torralba 2005; 160). La privacidad es una de las
esferas mas vulneradas durante la disminucion de la salud, por ello, en estas
circunstancias debe velarse en la medida de lo posible por la misma,
facilitAindose al maximo, pues tiene efectos determinantes en la calidad

asistencial y en el estado animico de la persona.

La propiedad colectiva, igual que la anterior no debe entenderse en
sentido juridico, es la que se halla en la esfera del espacio publico, “se refiere
a ese ambito donde el sujeto desarrolla su dimension politica y social y su
funcion profesional” (Torralba; 160), aun cuando la disminucién de su salud,
la persona sigue siendo un animal politico y social, lo que lo hace establecer
lazos con sus semejantes, por ello desea participar en los bienes colectivos,
y durante la disminucion de la salud es importante mantener las relaciones
sociales, cumplir con las funciones académicas o bien profesionales, asi

como mantener la vinculacién comunitaria y el acervo cultural.

La verdad, implica una voluntad que es intrinseca al ser humano, el
deseo de saber como son las cosas, no vivir en el engafio o el simulacro, es
una necesidad importante, mucho mas en situacion de disminucion de salud,
‘la comunicacion de la verdad en la praxis asistencial es quiza una de las
cuestiones mas delicadas en la ética biomédica, sobre todo cuando lo que
hay que comunicar es particularmente grave y no esta dentro del marco de
expectativas de la persona.” De tal modo que “satisfacer la necesidad de
verdad no consiste simplemente en comunicar lo que las cosas son, sino en
preparar las circunstancias adecuadas y el terreno idéneo para comunicar

esa verdad.” (Torralba; 162)La necesidad de verdad en el contexto de la
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atencidon en salud es importante para cualquier persona que deba enfrentar
dicha realidad y hay que saberla manejar muy bien con nifios, nifias y
adolescentes, adultos mayores y personas con déficit mental y desequilibrio
emocional. Desde este punto de vista existe un papel fundamental que debe
cumplir la familia, ademés del abordaje interdisciplinario, es decir, contar con
un personal de apoyo al médico en las é&reas psicolégica y educativo-

pedagogica, es indispensable y un complemento necesario para esta tarea.

Por dltimo se explica el arraigo: responde a que “el ser humano no es
una entidad abstracta, sino una realidad concreta e historica que se
desarrolla en un determinado contexto espacial y temporal” (Torralba; 163).
La experiencia de disminucion de la salud es una experiencia de desarraigo,
implica abandonar los espacios vitales, aislarse de la vida publica y social y
la pérdida de raices lleva al desamparo y a la soledad desde el punto de
vista externo, y desde el punto de vista interno, las condiciones de salud
hablan de la incomodidad con la corporeidad que se siente extrafia al ser,
por lo tanto, es necesario ayudar a la persona en esta circunstancia a echar

raices en su nuevo contexto.

Estas necesidades van mucho mas alla de la concepcién biomédica
en la que ha basado la atencién de las personas con salud disminuida.
Responden ademas a una vision de la persona humana multidimensional y

plurirelacional.

Partiendo de los precedentes expuestos, el respeto a la integridad
personal de quien sufre una disminucion de su salud, ha de comprenderse
vinculado a estas necesidades pero también al enfoque general que desde la
Doctrina de los Derechos Humanos se ha venido desarrollando por diversos
expertos en la materia y en la jurisprudencia, asi es posible establecer los
derechos inherentes al respeto y valoracion de la integridad e integralidad
personal y sus caracteristicas. Para ello, ademas del enfoque antropoldgico-

filosoéfico asociado a las necesidades antes descritas, se definirdn los
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principios éticos de los Derechos Humanos propuestos por Mari (2009), sus
derechos inferidos y caracteristicas, pues los mismos se consideran como

intrinsecos a los conceptos de integralidad e integridad de la persona.
Integridad Personal e Integralidad de la Persona

Todos los instrumentos que conforman el corpus normativo del
Derecho Internacional de los Derechos Humanos, consagran el derecho a la
Integridad Personal, se trata de un concepto juridico. Para comprenderlo ha
de complementarse con el concepto de Integralidad Personal, cuya
definicion seré la aportada por la antropologia filosofica. Dichas definiciones
se consideran pertinentes para extraer las categorias manifiestas y
subyacentes con las cuales identificar las necesidades de las personas con

salud disminuida en los instrumentos escogidos para el analisis.

DEFINICIONES BASES PARA EL ANALISIS

Integridad Personal

(Extraido de la

Convencion Americana de DDHH)

Integralidad Personal (Definicién
de Persona Humana y cuerpo,
Gevaert 2003)

1. Toda persona tiene derecho a que El significado humano del cuerpo no
se respete su integridad fisica, procede de ninguna interioridad
psiquica y moral. cerrada, sino de toda la persona

2. Nadie debe ser sometido a torturas humana en sus relaciones y aspectos

ni a penas o tratos crueles,
inhumanos o degradantes. Toda
persona privada de libertad sera
tratada con el respeto debido a la
dignidad inherente al ser humano.

constitutivos. Solo a la luz de toda la
persona humana, considerada como
un ser integral, el cual abarca sus
diferentes dimensiones (fisica,
psicol6gica, intelectual y espiritual) se
puede comprender y valorar el
significado humano del cuerpo y de las
acciones corporales. Desde la
concepcion de esa persona integral se
podra leer y descubrir la humanidad
inicial de las estructuras biolégicas y
fisioldgicas.

Cuadro N° 9: Definicién conceptual para las segundas categorias de analisis (resaltado de la autora)

Como bien se indico, estas dos definiciones se ampliaran a la luz de
los principios éticos de los Derechos Humanos, dichos principios se
emplearan como categorias conceptuales y las sub-categorias que se

establezcan a partir de sus caracteristicas y derechos inferidos asociados a
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los principios, seran los recursos linglisticos y expresivos base para analizar

el contenido discursivo de los instrumentos normativos.

Alcance de los conceptos Integridad Personal e Integralidad de la

Persona alaluz de principios éticos de los Derechos Humanos

Uno de los problemas principales de los DDHH es su fundamentacién
ética y filosofica, aunque se trata de una discusion bien controvertida, por
quienes defienden esta posible fundamentacion y por quienes la niegan, es
posible afirmar que el Derecho de los Derechos Humanos representa mucho
mMAas que una serie de preceptos imperativos, reglas técnicas y mecanismos
coercitivos; partiendo de las ideas de Mari Lois (2009; 67) “El derecho,
incluyendo el Derecho de los DDHH, es un sistema normativo que expresa y
tutela los valores predominantes en la sociedad...” En el caso del articulo 5
de la Convencion Americana de Derechos Humanos, se enuncian varios
conceptos, a saber: el concepto de persona, de ser humano, la integridad
fisica psiquica y moral y la dignidad, los cuales apuntan a la proteccion de la
persona, sobre la base de unos imperativos que indican de forma
subyacente la importancia del ser humano, como un valor cuyo alcance

pretende ser universal.

Dichos conceptos deben definirse a la luz de otras disciplinas distintas
al Derecho, como lo son la antropologia filoséfica y la ética, pues permiten
aclarar o bien develar el alcance e importancia que encierran. Es frente a
sus elementos emergentes desde donde se pretenden crear unas categorias
de andlisis que permitan definir el marco de las necesidades inherentes de la
poblacién con salud disminuida, partiendo de su dignidad como seres
humanos, de su vulnerabilidad como grupo y de su integridad como

personas.

Con la definicion de Gevaert utilizada en el cuadro anterior, se amplia
la nocion juridica de integridad, pues la misma ha de comprenderse

partiendo de que la persona humana es una relacion de aspectos
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constitutivos, que abarcando diferentes dimensiones le revisten en dicha
constitucion de integralidad. Cualquier ser humano debe comprenderse
desde su multidimensionalidad: cuando una parte de €l se afecta, todo el
resto de su humanidad se afecta, de alli la importancia de la autonomia, de
la inviolabilidad de la persona, del respeto de su integridad y de la
solidaridad, mucho mas cuando se atraviesan situaciones de gran
vulnerabilidad. Los elementos mencionados anteriormente, (autonomia,
inviolabilidad, dignidad y solidaridad) son parte de lo que Mari Lois propone
0 establece como principios éticos de los DDHH; profundizar en los mismos
y en su interrelacion, contribuira a visibilizar una serie caracteristicas y de
derechos que le son inherentes y que ayudan a vislumbrar el alcance de la

integridad personal como concepto.

Comenzando a esbozar dichos principios, es importante desarrollar un
poco la concepcion de dignidad, pues es uno de los fundamentos de la
doctrina de los DDHH, que desde el punto de vista objetivo y practico
excluye la interferencia y la violacion de la privacidad de la persona; le brinda
a la ésta la capacidad de elegir sus valores morales y le legitima para ser un
autoconstructor del propio sentido de la vida; (Mari Lois; 65)

Desde el punto de vista del ser humano concebido desde la
disminucion de salud, “la afirmacion de dignidad personal del paciente es
fundamental y ello implica una praxis donde el respeto a su intimidad, la
atencion de su vulnerabilidad y la proteccion de su libertad es basica”
(Torralba 2005; 100)

Asi, desde el enfoque asistencial, la atencion implica un modo de
proceder hacia el paciente que se fundamenta en la dignidad intrinseca del
ser humano, lo que obliga a un trato justo y a un modo de proceder que
manifieste el valor por esa dignidad personal. En este punto se habla
también del reconocimiento de la dignidad aun cuando se asume que todo

ser humano es depositario de ésta.
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Partiendo de las ideas precedentes, existen diferentes concepciones
de la dignidad, la ontolégica y la ética. De tal modo que desde el punto de
vista ontoldgico, la dignidad radica en el ser de la persona y no en su obrar,
es irrenunciable, constitutiva y con un caracter absoluto mas alla del
comportamiento de ese ser humano. La dignidad ética habla de la naturaleza
de los actos, por lo cual, “hay seres, que por su forma de obrar y de
participar en el seno de la comunidad, se hacen dignos de una dignidad
moral, mientras otros.../...son indignos desde un punto de vista moral”
(ob.cit 103). Partiendo de ambas definiciones, se asume que la dignidad
nunca se otorga, es inherente, pero debe reconocerse, més alla de los actos
morales y de las deficiencias biomédicas y parte de la doctrina de los DDHH
es hacer visible y reconocible esa dignidad para promoverla, fomentarla y

hacer mas humana a la humanidad.

Continuando con Mari Lois (2009): los Derechos Humanos son un tipo
especial de derecho moral, pues deben ser aceptados como tratamiento
debido hacia el ser humano y entre otros aspectos integran el ideal de moral
de la sociedad, por lo tanto estos derechos se califican como de la persona
humana, la cual tiene como atributo principal la capacidad de poder
ejercerlos. Para que no se trate solo de una declarativa, sino de una
construccion y verdadera vivencia de los mismos, este autor define y

propone cuatro principios éticos de los Derechos Humanos:
1. Autonomia
2. Inviolabilidad
3. Dignidad
4. Solidaridad

Partiendo de las definiciones del autor, y de algunas de sus

propuestas acerca de las caracteristicas principales y los derechos inferidos,
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se realiza un cuadro sindptico, que servira para el planteamiento de las

categorias de analisis posterior:

PRINCIPIOS DE LOS DERECHOS HUMANOS (Cf. Mari Lois, 2009; 69-82)

PRINCIPIO: DEFINICION

AUTONOMIA: “capacidad
humana de, luego de suficiente
reflexion, adoptar aquellos
principios morales que
considere vélidos siempre que
no sean perjudiciales a otros.
Supone construir su sentido de
vida y elegir los medios para
realizarlo.”

INVIOLABILIDAD: “la propia
conducta es legitima si y solo si
se rechaza cualquier
intromisién infundada aun sea
en nombre del bien comin y se
acepta lo mismo para el
comportamiento de otros” “La
persona es un fin en si mismo.
Su funcién es resguardar
ciertos intereses de los
individuos que no pueden ser
obviados en contra de su
voluntad.”

DIGNIDAD: “expresa el valor
intrinseco de la persona, la
actitud de ésta hacia si mismay
de la sociedad hacia ella” Existe
una dignidad ontoldgica, una
dignidad ético-axioldgica.

SOLIDARIDAD: “es

CARACTERISTICAS

- La autonomia implica

tolerancia

- Constitutiva de la
moralidad y de la persona
moral

- Criterio de
obligatoriedad persona y de
validacion del derecho
ejercido

- La eleccién es valida
siempre que no afecte a
terceros, que se haya
adoptado bajo el resultado
de una libre decisién, luego
de una suficiente reflexion

- La autonomia se
construye

- La inviolabilidad
garantiza la libertad ante
cualquier imposicion en
beneficio de otros sujetos.

- Presupone el
consentimiento
- Rechaza el

utilitarismo y varias formas
de colectivismo

- También implica el
respeto de la dignidad e
integridad de la persona

- Controlar las
decisiones que la
capacidad de autonomia
permite tomar

- La dignidad no se
otorga se reconoce, desde
su visién axiologica, pues
ontolégicamente es
inherente a la condicién de
ser humano.

- Supone una
exigencia a si mismo, por
lo que se relaciona con la
responsabilidad.

- Reconocerla implica
respetar al ser humano
profundamente,  dignidad
social

- Todos indistintamente
de nuestra  condicion
social, racial, de salud,
sexual, somos sus
depositarios

- Implica la proteccién
del ser humano como un
valor

- Implica amor y

DERECHO INFERIDO

Libertad de comportarse
Libertad de Educacion

Libertad de Expresion

Libertad de Asociacion

Libertad Religiosa

Libertad de eleccion y decisién
Capacidad de
autodeterminacion

-Respeto a la dignidad —
-Respeto de la integridad fisica,
psiquica y moral

- Derecho a la vida

-Derecho a la vida privada y a
la privacidad

-Derecho a no participar en una
experimentaciéon sin un libre
consentimiento

-Valoracion del género

- Trato justo

- Integridad fisica, psiquicay
moral

- Vida digna

- Calidad de vida

- Libre desenvolvimiento

- Desarrollo integral

- Proteccion

- Derecho a la Nacionalidad

- Derecho al Nombre

- Honra y honor

- Respeto de la intimidad

- Derecho a la Salud sexual
y reproductiva

- Seguridad
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aproximarnos de manera

integral, afectiva y practica a las

situaciones humanas de

aquellos que se encuentra en
posiciones desfavorecidas”.

servicio al préjimo

- Preocupacion por la
realidad de los mas
desfavorecidos

- Busca superar las

- Seguridad social
- Familia
- Preservacion y continuidad

de la especie

- Ambiente saludable

“Implica el desarrollo de un desigualdades sociales, la - Educacién
sistema de valores que tienda a injusticia - Salud
ello.” - Permite pensar en el - Vivienda
bien comun, partiendo del - Trabajo

respeto de los sistemas
sociales y culturales, bajo

- Recreacion y ocio
- Politicas intersectoriales

el principio de - Libre determinacion de los
corresponsabilidad. pueblos
- La solidaridad

responde a otro principio
cual es el de proteccion
integral

- Implica promover el
uso de medios masivos
que sirvan para la
promocion de la persona:
tecnologia, bienes y
servicios

Cuadro N° 10: Principios de los Derechos Humanos, sus caracteristicas y derechos inferidos

Partiendo de estas caracteristicas y derechos inferidos, se
estableceran las categorias linglisticas para el andlisis de las unidades
textuales escogidas, éstas son diversos instrumentos normativos entre los
cueles hay alguno europeo, otros promovidos por organizaciones civiles y
cientificas; los mismos se constituyen en ejemplo de organismos
preocupados por las necesidades de quienes deben someterse a aquellos
procesos que les permitan recuperar el equilibrio perdido debido a una
condicién de salud. A partir de ellos, emergeran las categorias discursivas
que a su vez dimensionaran a los recursos linglisticos, en especial porque
estos instrumentos se enfocan en las personas con enfermedad y
tratamiento médico, de tal modo, que desde la visibn normativa emergeran
los criterios para la satisfaccion de las necesidades antes descritas y que se
focalizan a este grupo.

Los instrumentos o unidades textuales a analizar son: La Carta de
Ottawa para la Promocion de la Salud; Declaracion de Ottawa de la
Asociacion Médica Mundial sobre el derecho del nifio a la atencion médica;
La Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado (que si bien no es

vinculante al Sistema Americano sirve de referencia) y la Declaracion de los
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Derechos del nifio, la nifia o joven hospitalizado o en tratamiento de

Latinoamérica y El Caribe en el ambito de la educacion.

La codificacion realizada responde al

siguiente orden

Necesidades en relacion a la categoria y a su subcategoria, asi:

Necesidad se codifica como: NEC
Autonomia: AUT

Inviolabilidad: INV

Dignidad: DIG

Solidaridad: SOL

l6gico:

Luego cada una de las sub-categorias se colocan en minusculas y

mayusculas, separadas por puntos en el caso de complementarse

con varias palabras.

Tal como en el primer capitulo se realizdé una codificacion

interpretativa e inferencial.

Cuadro de Categorias®

CONCEPTO CATEGORIAS SUB-CATEGORIAS O
CENTRAL CONCEPTUALES CATEGORIAS LINGUITICAS

CcODIGOS

Libertad de comportarse

NEC-AUT-Lib.comp

Libertad de Educacion

NEC-AUT-Lib.educ

Libertad Religiosa

NEC-AUT-Lib.relig

NEC-AUT-Lib.asoc

NEC-AUT-Capa-elec-deci

AUTONOMIA Libertad de Asociacion
Capacidad de eleccion y
decision
INTEGRIDAD
PERSONAL Autodeterminacion

NEC-AUT-Autodet

Afrontamiento

NEC-AUT-Afront

Respeto a la dignidad

NEC-INV-Res.dig

Respeto de la Integridad

NEC-INV-Res.integri

INVIOLAVILIDAD
Supervivencia

NEC-INV-Superv

Derecho a la vida

NEC-INV-Der.vida

3 . . .
Las categorias colocadas en ladrillo y/o negritas,

textuales.

fueron aquellas emergentes durante el andlisis de las unidades
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Vida Privada

NEC-INV-Vid.priv

Consentimiento informado

NEC-INV-Cons.infor

Enfoque de género

NEC-INV-Enfoqg.genr

Control y decisién

NEC-INV-Cont.dec

Trato Justo

NEC-DIG-Tra.jus

Vida Digna

NEC-DIG-Vid.dig

Libre desenvolvimiento

NEC-DIG-Lib.des

Desarrollo integral

NEC-DIG-Des.inte

Proteccion

NEC-DIG-Protec

Derecho a la nacionalidad

NEC-DIG-Dere.nac

DIGNIDAD Derecho al nombre NEC-DIG-Dere.nom
Respeto de la Honra y honor NEC-DIG-Resp.hon
Respeto de la Intimidad NEC-DIG-Resp.Inti
Confidencialidad NEC-DIG-Confiden
Salud sexual y reproductiva NEC-DIG-Dere.ssr
Calidad de vida NEC-DIG-Dere.cal.vid
Seguridad social NEC-SOL-Seg.soc
Proteccion de la familia NEC-SOL-Prot.fam
Tecnologia, bienes y servicios NEC-SOL-Tec-bien-serv
Preservacion de la especie NEC-SOL-Pres.esp
Ambiente saludable NEC-SOL-Amb.sal
Salud NEC-SOL-Dere.sal
Educacion NEC-SOL-Dere.educ
Trabajo NEC-SOL-Dere.trab
SOLIDARIDAD Vivienda NEC-SOL-Dere.viv
Informacion NEC-SOL-Dere.infor

Recreacion y ocio

NEC-SOL-Der.recre-y-oci

Equidad

NEC-SOL-Equi

Politicas Intersectoriales

NEC-SOL-Pol.intersec

Corresponsabilidad

NEC-SOL-Corres

Relaciones y socializacion

NEC-SOL-Relac.socia

Libre determinacion de los
pueblos

NEC-SOL-Libr-deter.puebl

Cuadro N° 11: Cuadro de categorias en base a los principios de los DDHH, sus caracteristicas y sus derechos

inferidos
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Andlisis Discursivo en base a las Categorias®

Carta de Ottawa para la Promocién de la Salud

La primera Conferencia Internacional sobre la Promocion de la Salud reunida en Ottawa el

dia 21 de noviembre de 1986 emite la CARTA dirigida a la consecucién del objetivo "Salud para

Todos en el afio 2000." Esta conferencia fue, ante todo, una respuesta a la creciente demanda de

una nueva concepcioén de la salud publica en el mundo. Si bien las discusiones se centraron en las

necesidades de los paises industrializados, se tuvieron también en cuenta los problemas que atafien

a las demas regiones. La conferencia tom6é como punto de partida los progresos alcanzados como

consecuencia de la Declaracion de Alma Ata sobre la atencién primaria, el documento "Los Objetivos

de la Salud para Todos" de la Organizacion Mundial de la Salud, y el debate sobre la accién

intersectorial para la salud sostenido recientemente en la Asamblea Mundial de la Salud.

Cuadro de Anélisis

oportunidades y proporcionar los medios que permitan a toda
la poblacion desarrollar al maximo su salud potencial.Esto
implica una base firme en un medio que la apoye, acceso a la

PARRAFOS UNIDAD TEXTUAL DE ANALISIS CODIGO
La promocién de la salud consiste en proporcionar a los pueblos | NEC-SOL-Libr-
los medios necesarios para mejorar su salud y ejercer un mayor | deter-puebl
control sobre la misma.

Para alcanzar un estado adecuado de bienestar fisico, mental | NEC-DIG-Lib.des
y social un individuo o grupo debe ser capaz de identificar y
realizar sus aspiraciones,de satisfacer sus necesidades y de
PARRAFO 1 cambiar o adaptarse al medio ambiente.
La salud se percibe pues, no como el objetivo, sino como la fuente
de riqueza de la vida cotidiana. Se trata por tanto de un concepto gsg'?;ﬁ;id
positivo que acentia los recursos sociales y personales asi como o
las aptitudes fisicas. Por consiguiente, dado que el concepto de
salud como bienestar trasciende la idea de formas de vida sanas,
la promocion de la salud no concierne exclusivamente al | .. ~
sector sanitario.
Una buena salud es el mejor recurso para el progreso | NEC-DIG-
personal, econémico y social y una dimensién importante de | Pere-calvid
la calidad de la vida. Los factores politicos, econémicos, sociales, | NEC-SOL-Amb.sal
culturales, de medio ambiente, de conducta y biolégicos pueden
PARRAFO 2 | intervenir bien en favor o en detrimento de la salud. El objetivo de
la accién por la salud es hacer que esas condiciones sean ’;‘Eﬁnstg;ec
favorables para poder promocionar la salud '
La promocién de la salud se centra en alcanzar la equidad | NEC-SOL-Equi
sanitaria. Su accién se dirige a reducir las diferencias en el
estado actual de la salud y a asegurar la igualdad de _
PARRAFO 3 NEC-SOL-Equi

NEC-SOL-Dere.infor

* Para discriminar la correspondencia entre los textos y los cédigos, se alternan el sombreado en gris
y el uso de negritas, de manera que se pueda identificar en el cuadro la correspondencia de la unidad
textual con la codificacidn, en especial cuando en el mismo texto hay mas de una posibilidad de
codificacién. Solo hay una con color.
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informacion
.Las gentes no podran

alcanzar su plena salud potencial a menos que sean capaces
de asumir el control de todo lo que determine su estado de
salud. Esto se aplica igualmente a hombres y mujeres.

NEC-INV-Cont.dec
NEC-INV-Enfog.genr

PARRAFOS
5Y6

El sector sanitario no puede por si mismo proporcionar las
condiciones previas ni asegurar las perspectivas favorables para
la salud y, lo que es mas, la promocién de la salud exige la accion
coordinada de todos los implicados: los gobiernos, los sectores
sanitarios y otros sectores sociales y econdmicos, las
organizaciones benéficas, las autoridades locales, la industria y
los medios de comunicacion. Las gentes de todos los medios
sociales estan involucradas como individuos, familias y
comunidades. A los grupos sociales y profesionales y al
personal sanitario les corresponde especialmente asumir la
responsabilidad de actuar como mediadores entre los
intereses antagonicos y a favor de la salud.

Las estrategias y programas de promocién de la salud deben
adaptarse a las necesidades locales y a las posibilidades
especificas de cada pais y region y tener en cuenta los diversos
sistemas sociales, culturales y econémicos.

NEC-SOL-
Pol.intersec

NEC-SOL-Corres

NEC-SOL-Libr-
deter.puebl

PARRAFO 7

Para promover la salud se debe ir mas all4 del mero cuidado de la
misma. La salud ha de formar parte del orden del dia de los
responsables de la elaboracion de los programas politicos, en
todos los sectores y a todos los niveles, con objeto de hacerles
tomar conciencia de las consecuencias que sus decisiones
pueden tener para la salud y llevarles asi a asumir la
responsabilidad que tienen en este respecto.

NEC-SOL-
Pol.intersec

PARRAFO 8

La politica de promocion de la salud ha de combinar enfoques
diversos si bien complementarios, entre los que figuren la
legislacion, las medidas fiscales, el sistema tributario y los
cambios organizativos. Es la accion coordinada la que nos lleva
a practicar una politica sanitaria, de rentas y social que
permita una mayor equidad. La accidon conjunta contribuye a
asegurar la existencia de bienes y servicios sanos y seguros, una
mayor higiene de los servicios publicos y de un medio ambiente
mas grato y limpio

NEC-SOL-
Pol.intersec

NEC-SOL-Equi

NEC-SOL-Amb.sal

PARRAFO
10

Nuestras sociedades son complejas y estan relacionadas entre si
de forma que no se puede separar la salud de otros objetivos. Los
lazos que, de forma inextricable, unen al individuo y su medio
constituyen la base de un acercamiento socio-ecologico a la salud.
El principio que ha de guiar al mundo, las naciones, las regiones y
las comunidades ha de ser la necesidad de fomentar el apoyo
reciproco, de protegernos los unos a los otros, asi como nuestras
comunidades y nuestro medio natural. Se debe poner de relieve
que la conservacion de los recursos naturales en todo el mundo es
una responsabilidad mundial

NEC-SOL-Amb.sal

PARRAFO
11

El cambio de las formas de vida, de trabajo y de ocio afecta
de forma muy significativa a la salud.

El trabajo y el ocio deben ser una fuente de salud para la
poblacién.

El modo en que la sociedad organiza el trabajo debe de
contribuir a la creacién de una sociedad saludable. La
promocion de la salud genera condiciones de trabajo y de
vida gratificantes, agradables, seguras y estimulantes.

NEC-SOL-Amb.sal

NEC-SOL-Dere.trab

NEC-DIG-
Dere.cal.vid
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PARRAFO
12

Es esencial que se realice una evaluacién sistematica del
impacto que los cambios del medio ambiente producen en la
salud, particularmente en los sectores de la tecnologia, el
trabajo, la energia, la producciéon y el urbanismo.Dicha
evaluacién debe ir acompafiada de medidas que garanticen el
caracter positivo de los efectos de esos cambios en la salud
publica. La proteccion tanto de los ambientes naturales como
de losartificiales, y la conservacién de los recursos naturales,
debe formar parte de las prioridades de todas las estrategias
de promocioén de la salud

NEC-SOL-Amb.sal

NEC-SOL-Tec-bien-
serv

NEC-SOL-Pres.esp

PARRAFO
13y 14

La promocién de la salud radica en la participacion efectiva y
concreta de la comunidad en la fijacién de prioridades, la toma de
decisiones y la elaboracién y puesta en marcha de estrategias de
planificacion para alcanzar un mejor nivel de salud. La fuerza
motriz de este proceso proviene del poder real de las
comunidades, de la posesion y del control que tengan sobre sus
propios empefios y destinos.

El desarrollo de la comunidad se basa en los recursos
humanos y materiales con que cuenta la comunidad misma
para estimular la independencia y el apoyo social, asi como
para desarrollar sistemas flexibles que refuercen la
participacion publica y el control de las cuestiones sanitarias.
Esto requiere un total y constante acceso a la informacién y a la
instruccién sanitaria, asi como a la ayuda financiera.

NEC-SOL-Libr-
deter.puebl

NEC-SOL-Tec-bien-
serv

NEC-SOL-Dere.infor

PARRAFO
15y 16

La promocion de la salud favorece el desarrollo personal y
social en tanto que proporcione informacién, educacién
sanitaria y perfeccione las aptitudes indispensables para la
vida. De este modo se incrementan las opciones disponibles para
que la poblacion ejerza un mayor control sobre su propia salud y
sobre el medio ambiente y para que opte por todo lo que propicie
la salud.

Es esencial proporcionar los medios para que, a lo largo de
su vida, la poblacidn se prepare para las diferentes etapas de
la misma y afronte las enfermedades y lesiones cronicas. Esto
se ha de hacer posible a través de las escuelas, los hogares, los
lugares de trabajo y el ambito comunitario, en el sentido de que
exista una participacion activa por parte de las organizaciones
profesionales, comerciales y benéficas, orientada tanto hacia el
exterior como hacia el interior de las instituciones mismas.

NEC-AUT-Lib.comp

NEC-SOL-Libr-
deter.puebl

NEC-AUT-Afront

NEC-SOL-Corres

PARRAFO
17

La responsabilidad de la promocién de la salud por parte de los
servicios sanitarios la comparten los individuos, los grupos
comunitarios, los profesionales de la salud, las instituciones y
servicios sanitarios y los gobiernos. Todos deben trabajar
conjuntamente por la consecucién de un sistema de proteccion de
la salud.

NEC-SOL-Corres

PARRAFO
18

El sector sanitario debe jugar un papel cada vez mayor en la
promocién de la salud de forma tal que trascienda la mera
responsabilidad de proporcionar servicios clinicos y médicos.
Dichos servicios deben tomar una nueva orientacion que sea
sensible y respete las necesidades culturales de los individuos.
Asimismo deberan favorecer la necesidad por parte de las
comunidades de una vida mas sana y crear vias de
comunicacion entre el sector sanitario y los sectores

NEC-DIG-Des.inte

NEC-SOL-
Pol.intersec
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sociales, politicos y econdémicos.

PARRAFO
19

La reorientacion de los servicios sanitarios exige igualmente que
se preste mayor atencion a la investigacion sanitaria asi como a
los cambios en la educacién y la formacion profesional. Esto
necesariamente ha de producir un cambio de actitud y de
organizacion de los servicios sanitarios de forma que giren en
torno a las necesidades del individuo como un todo.

NEC-DIG-Des.inte

PARRAFO
20

La salud se creay se vive en el marco de la vida cotidiana; en
los centros de ensefianza, de trabajo y de recreo. La salud es
el resultado de los cuidados que uno se dispensa a si mismo y a
los demas,

de la capacidad de tomar decisiones y controlar la vida
propia

y de asegurar que la sociedad en que uno vive ofrezca a todos sus
miembros la posibilidad de gozar de un buen estado de salud.

NEC-AUT-Lib.comp
NEC-SOL-Corres

NEC-INV-Cont.dec

NEC-SOL-Corres

PARRAFO
21

El cuidado del préjimo, asi como el planteamiento holistico y
ecolégico de la vida, son esenciales en el desarrollo de
estrategias para la promocién de la salud.De ahi que los
responsables de la puesta en practica y evaluacion de las
actividades de promocion de la salud deban tener presente el
principio de la igualdad de los sexos en cada una de las fases de
planificacién

NEC-SOL-
Relac.socia

NEC-INV-Enfoq.genr

PARRAFO
22

Los participantes en esta conferencia se comprometen:

- aintervenir en el terreno de la politica de la salud publicay a
abogar en favor de un compromiso politico claro en lo que
concierne ala salud y la equidad en todos los sectores;

- a oponerse a las presiones que se ejerzan para favorecer los
productos dafiinos, los medios y condiciones de vida malsanos, la
mala nutricion y la destruccion de los recursos naturales.
Asimismo se comprometen a centrar su atencion en cuestiones de
salud publica tales como la contaminacion, los riesgos
profesionales, la vivienda y la poblacion de regiones no habitadas;

- a eliminar las diferencias entre las distintas sociedades y en
el interior de las mismas, y a tomar medidas contra las
desigualdades, en términos de salud, que resultan de las
normas y préacticas de esas sociedades;

- a reconocer que los individuos constituyen la principal
fuente de salud; a apoyarlos y capacitarlos a todos los niveles
para que ellos, sus familias y amigos se mantengan en buen
estado de salud; y del mismo modo se comprometen a aceptar
que la comunidad es el portavoz fundamental en materia de salud,
condiciones de vida y bienestar en general;

- a reorientar los servicios sanitarios y sus recursos en
términos de la promocién de la salud; a compartir el poder
con otros sectores, con otras disciplines y, lo que es aun mas
importante, con el pueblo mismo;

- a reconocer que la salud y su mantenimiento constituyen el mejor
desafio e inversion social y a tratar el asunto ecologico global de
nuestras formas de vida.

NEC-SOL-Equi

NEC-SOL-Pres.esp

NEC-SOL-Equi

NEC-DIG-Des.inte

NEC-SOL-Corres

NEC-SOL-
Pol.intersec

NEC-DIG-
Dere.cal.vid

PARRAFO24

La Conferencia tiene el firme convencimiento de que si los
pueblos, las organizaciones gubernamentales y no
gubernamentales, la Organizacion Mundial de la Salud y todos los

NEC-SOL-
Pol.intersec
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demas organismos interesados aunan sus esfuerzos en torno a la
promocién de la salud y en conformidad con los valores sociales y
morales inherentes a esta CARTA, el objetivo "Salud para Todos
en el afio 2000" se hara realidad.

Cuadro 12: Andlisis de la Unidades Textuales de la Carta de Ottawa para la promocién de la salud

Declaracion de Ottawa de la Asociacion Médica Mundial sobre el

derecho del nifio a la atencién médica

Creacion: Asociacion Médica Mundial.

Fuente: Asociacion Médica

Mundial. Lengua original: inglés. Copyright del original inglés: No Traduccién

castellana: Asociacion Médica Mundial (modificada).

Cuadro de Anélisis

Art.

UNIDAD TEXTUAL DE ANALISIS

CODIGO

Introduccién
arts. 1y 2

1. La atencién médica del nifio, ya sea en su domicilio o en el
hospital, incluye aspectos médicos, psicoafectivos, sociales y
econdmicos que interactian en el proceso de recuperacion y
qgue requieren una preocupacion particular en cuanto a los
derechos del nifio como paciente.

2. El Articulo 24 de la Convencion de Naciones Unidad de 1989
sobre los Derechos del Nifio, reconoce el derecho del nifio a
gozar de los més altos niveles logrados en salud y a servicios
para el tratamiento de enfermedades y recuperacion de la
salud, y estipula que las naciones deben esforzarse en
asegurar que ningun nifio sea privado de su derecho al
acceso a dichos servicios de atencién médica.

NEC-DIG-Des.inte

NEC-SOL-Dere.sal

NEC-SOL-Tec-
bien-serv

PRINCIPIOS
ART. 4 Y 4.iial
4.X

4. Todo nifio tiene el derecho inherente a la vida, al igual que el
derecho a tener acceso a los servicios apropiados para la
promocién de la salud, prevencién y tratamiento de
enfermedades, y recuperacion de la salud.Los médicos y el
personal de salud tienen la responsabilidad de reconocer y
promover estos derechos, y de pedir que los recursos
materiales y humanos sean proporcionados para que los
mantengan y los cumplan. En especial, se debe hacer todo lo
posible:

NEC-INV-Der.vida

NEC-SOL-Tec-
bien-serv

NEC-INV-Superv

i) para proteger lo maximo posible la supervivencia y el
desarrollo del nifio, y para reconocer que los padres (o los
representantes legales) son los primeros responsables del
desarrollo del nifio y que ambos padres tienen
responsabilidades comunes al respecto.

NEC-INV-Superv

iii) para resistir toda discriminacion, cuando se proporcione
atencion médica, de edad, sexo, enfermedad, incapacidad,
religion, origen étnico, nacionalidad, afiliacion politica, raza,
inclinacion sexual o posicion social del nifio o de sus padres, o
de los representantes legales.

NEC-DIG-Tra.jus

iv) para lograr una atencion médica apropiada prenatal y
postnatal de la madre y del nifio.

NEC-INV-Der.vida

v) para asegurar que todo nifio tenga una atencién médica

NEC-SOL-Dere.sal
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apropiada, con énfasis en la atencion médica primaria, la
atencion psiquiatrica pertinente para los nifios que la necesiten,
el tratamiento del dolor y la atencién del caso a las necesidades
especiales de los nifios incapacitados.

NEC-DIG-Protec

vi) para proteger a todo nifio de exdmenes de diagndstico,
tratamiento e investigacion innecesarios.

vii) para combatir la enfermedad y desnutricion.
viii) para crear una atencién médica preventiva.

ixX) para eliminar el maltrato del nifio en sus diversas
formas.

x) para eliminar las préacticas tradicionales perjudiciales para la
salud del nifio.

NEC-INV-
Res.integri

NEC-SOL-Tec-
bien-serv

NEC-INV-
Res.integri

NEC-DIG-Protec

CALIDAD DE
ATENCION

5. El equipo que proporciona la atencion médica al nifio
debe asegurar la continuidad y la calidad de ésta.

6. Los médicos y el personal de salud que atienden al nifio
deben tener una formacion especial y los conocimientos
necesarios, para que puedan responder apropiadamente a las
necesidades médicas, fisicas, emocionales y del desarrollo del
nifo y de su familia.

7. Cuando se deba hacer una eleccién entre pacientes
nifios para un tratamiento especial cuya aplicacién es
limitada, se debe garantizar que los pacientes individuales
tengan un procedimiento de seleccion justo para dicho
tratamiento, que se haga so6lo en base a consideraciones
médicas y sin discriminacion.

NEC-DIG-
Dere.cal.vid

NEC-DIG-Des.inte

NEC-DIG-Tra.jus

LIBERTAD DE
ELECCION

8. Los padres o representantes legales, o cuando el nifio mismo
tiene la madurez suficiente, deben: poder elegir libremente y
cambiar el médico del nifio, estar satisfechos porque el médico
seleccionado tiene la libertad de emitir opiniones clinicas y
éticas sin interferencia externa, pedir un segundo diagndstico de
otro médico en todo momento.

NEC-INV-Cont.dec

CONSENTIMIE
NTO Y
AUTODETERMI
NACION

9. El paciente nifio y sus padres o representantes legales tienen
derecho a tener una participacion informada activa en todas las
decisiones que afecten la atencion médica del nifio. Los
deseos del nifio deben considerarse al tomar dichas
decisiones y se les debe dar importancia, seglun su
capacidad de comprension. El nifio maduro, segin la
opinién del médico, tiene derecho a tomar sus propias
decisiones sobre atencién médica.

NEC-SOL-
Dere.infor

NEC-AUT-Capa-
elec-deci

10. Excepto en una emergencia (véase parrafo 12 a
continuacion), se necesita el consentimiento informado antes de
comenzar un proceso de diagndéstico o de terapia en unnifio, en
especial cuando se trate de un procedimiento invasivo. En la
mayoria de los casos, el consentimiento debe obtenerse de los
padres o de los representantes legales; sin embargo, los
deseos expresados por el nifio deben tomarse en cuenta
antes de otorgar el consentimiento. No obstante, si el nifio
tiene la madurez y comprension suficientes, el consentimiento
informado se debe obtener del nifio mismo

NEC-INV-
Cons.infor

NEC-AUT-Capa-
elec-deci

NEC-INV-
Cons.infor
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11. En general, el paciente nifio capacitado y sus padres o
representantes legales pueden abstenerse de otorgar
consentimiento a un procedimiento o terapia. Aunque se supone
que los padres o representantes legales actuaran en beneficio
del nifio, a veces no es asi. Cuando uno de los padres o
representante legal niega el consentimiento a un procedimiento
y/o tratamiento, sin el cual la salud del nifio se pondria en grave
e irreversible peligro y para el cual no hay alternativa dentro del
contexto de atencion médica generalmente aceptada, el médico
debe obtener la autorizacién judicial o legal pertinente para
aplicar dicho procedimiento o tratamiento.

NEC-INV-Superv

12. Si el nifio esta inconsciente o no puede dar su
consentimiento y no se dispone de uno de los padres o
representantes legales, en circunstancias en que se necesita
una intervencion médica de urgencia, en ese caso se puede
suponer el consentimiento especifico para la intervencion; a
menos que sea obvio y que no quede la menor duda, en base a
lo expresado previamente o por conviccion, de que el
consentimiento para la intervencion seria rechazado para esa
situacion en particular (sujeto a lo estipulado en el péarrafo 7
anterior).

NEC-INV-Superv

13. El paciente nifio y sus padres o representantes legales
tienen derecho a negarse a participar en la investigacién o
ensefianza de la medicina. Dicha negacion nunca debe interferir
en la relacién médico-paciente o poner en peligro la atencion
médica del nifio u otros beneficios a los que tenga derecho.

NEC-INV-Cont.dec

ACCESO A LA
INFORMACION

14. El paciente nifio y (excepto en las circunstancias descritas
en el parrafo 18 a continuacién) sus padres o representantes
legales tienen derecho a estar totalmente informados sobre su
salud y condicién médica, siempre que esto no vaya contra los
intereses del nifio. Sin embargo, la informaciéon confidencial
contenida en el historial del nifio sobre una tercera
persona, no debe ser entregada a éste, sus padres o
representantes legales sin el consentimiento de dicha
persona.

NEC-SOL-
Dere.infor

NEC-DIG-Resp.Inti

15. La informacién se debe entregar de manera apropiada a la
cultura y al nivel de compresion del receptor. Esto es
especialmente importante en el caso de la informaciéon que se
entrega al nifio, quien debe tener el derecho a acceder a la
informacion general sobre salud.

NEC-SOL-
Dere.infor

16. Excepcionalmente, se puede retener cierta informacion
frente al nifio o sus padres o representantes legales, cuando
haya una buena razén para creer que dicha informacion
representaria un serio peligro para la vida o salud del nifio, o
para la salud fisica 0 mental de otra persona aparte del nifio.

NEC-DIG-Protec

SECRETO

17. En general, la obligacion de los médicos y del personal de
salud de mantener el secreto sobre informaciéon médica y
personal identificable de pacientes (incluida la informacion
sobre el estado de salud, condicion médica, diagndstico y
tratamiento), se aplica tanto para el caso de pacientes nifios
como para los adultos.

NEC-DIG-Confiden

18 El paciente nifio lo suficientemente maduro como para ir
a una consulta sin sus padres o0 representantes legales,
tiene derecho a la vida privada y puede solicitar servicios
confidenciales. Dicha solicitud debe ser respetada y la

NEC-INV-Vid.priv

88




informacioén obtenida durante la consulta o sesion de orientacion
no debe ser revelada a los padres o representantes legales,
excepto con el consentimiento del nifio o en circunstancias
cuando el secreto del adulto puede ser conocido. Ademas,
cuando el médico tratante tenga buenas razones para
concluir que a pesar de que el nifio no estd acompafiado,
éste no esta capacitado para tomar una decisién informada
sobre un tratamiento, o que sin intervenciéon de los padres
la salud del nifio se pondria en grave e irreversible peligro;
en ese caso, en circunstancias excepcionales, el médico
puede revelar informacién confidencial, obtenida durante
una consulta sin estar acompafiado, a los padres o
representantes legales. Sin embargo, el médico primero debe
dar a conocer al nifio las razones de su decision e intentar
convencerlo gue esté de acuerdo con esto.

NEC-DIG-Confiden

NEC-INV-Superv

NEC-AUT-Capa-
elec-deci

19. El niflo debe ser hospitalizado s6lo si la atencion que
necesita no puede ser prestada en su domicilio o sobre una
base diaria.

NEC-SOL-Amb.sal

20. El nifio debe ser hospitalizado en un ambiente disefiado,
amoblado y equipado, adecuado a su edad y condicion de
salud, y el nifio no debe ser hospitalizado en salas de adultos,
salvo en circunstancias especiales, debido a su condicién
médica, por ejemplo para un parto o término del embarazo.

NEC-SOL-Amb.sal

21. Se debe hacer todo lo posible para que un nifio | NEC-SOL-
hospitalizado pueda estar acompafiado por sus padres o | Protfam
padres substitutos, quienes deben tener alojamiento
apropiado, cuando proceda, en el hospital o en sus
cercanias, gratuitamente o con costo minimo, y deben tener —
HOSPITALIZAC I;’::Jr;c::llolal:algad de ausentarse de sus trabajos, sin perjuicio para e e
ION
22. Todo nifio hospitalizado debe ser autorizado al maximo | NEC-SOL-
contacto externo y visitas posibles, sin restriccion de edad del | Reéac-socia
visitante, excepto en circunstancias cuando el médico tratante
tenga buenas razones para considerar que las visitas no seran
beneficiosas para el nifio.
23. Cuando un nifio de corta edad ha sido hospitalizado, su | NEC-SOL-Prot.fam
madre debe tener la posibilidad de amamantarlo, a menos que
exista una contraindicacion médica valida para impedirselo.
24. El nifio hospitalizado debe tener la posibilidad y facilidad, | NEC-SOL-
apropiada a su edad, de jugar, recrearse Der.recre-y-oci
y continuar su educacién. Para facilitarla, se debe instar al
empleo de profesores especializados o que el nifio tenga | NEC-SOL-
acceso a programas adecuados de aprendizaje a distancia. | D¢r®du°
25. Se deben tomar todas las medidas apropiadas para | NEC-INV-
proteger al nifio de todas las formas de trato negligente, | Res-ntedr
MALTRATO AL | violencia fisica o mental, maltrato, lesiones o abuso, incluido el
NINO abuso sexual. En este contexto, se llama la atenciéon a lo
establecido en la Declaraciéon de la AMM sobre Maltrato y
Abandono del Nifio.
26. Los Padres y nifios apropiados a su edad y/o desarrollo | NEC-SOL-
“ deben tener acceso y apoyo total en la aplicacion de | Dere-edue
ENSENANZA . e . . IR .
DE LA SALUD conocimientos basicos de salud infantil y nutricion, incluidas las

ventajas de la lactancia materna, como también de higiene,
salud ambiental, prevencion de accidentes, educacion sexual y
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de reproduccién.
27. El paciente nifio debe ser tratado siempre con tacto y | NEC-INV-Res.dig
comprension, y con respecto por su dignidad y vida privada.
DIGNIDAD DEL | 28. Se debe hacer todo lo posible para evitar, o si no es posible, | NEC-DIG-
PACIENTE disminuir el dolor y/o sufrimiento, y mitigar el estrés fisico o | Dere-calvid
emocional en el paciente nifio.
29. El nifio que padece una enfermedad terminal debe recibir | NEC-DIG-
asistencia paliativa apropiada y toda la ayuda necesaria para | Dere-ca-vid
gue tenga una muerte lo mas digna y aliviada posible.
ASISTENCIA 30. Se debe hacer todo lo posible para asegurar que el paciente | NEC-AUT-Lib.relig
RELIGIOSA nifio tenga acceso a una asistencia espiritual y moral apropiada,
incluida la de un representante de su religion.

Cuadro 13: Andlisis de la Unidades Textuales de la Declaraciéon de Ottawa de la Asociacién Médica Mundial sobre
el derecho del nifio a la atencién médica

Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado

Aprobada por el Parlamento Europeo en 1986.

Cuadro de Anélisis

Art.

UNIDAD TEXTUAL DE ANALISIS

CcODIGO

Derecho del menor a que no se le hospitalice sino en el caso de que no
pueda recibir los cuidados necesarios en su casa o en un Centro de
Salud y si se coordinan oportunamente con el fin de que la
hospitalizacién sea lo mas breve y rdpida posible.

NEC-SOL-Amb.sal

Derecho a estar acompafiado de sus padres o de la persona que
los sustituya el maximo de tiempo posible durante su
permanencia en el hospital, no como espectadores pasivos sino
como elementos activos de la vida hospitalaria, sin que eso
comporte costes adicionales; el ejercicio de este derecho no debe
perjudicar en modo alguno ni obstaculizar la aplicacion de los
tratamientos a los que hay que someter al menor.

NEC-SOL-Prot.fam

NEC-SOL-Dere.sal

Derecho del nifio a recibir una informacion adaptada a su edad, su
desarrollo mental, su estado afectivo y psicolégico, con respecto al
conjunto del tratamiento médico al que se le somete y a las
perspectivas positivas que dicho tratamiento ofrece.

NEC-SOL-Dere.infor

El derecho a negarse (por boca de sus padres o de la persona que los
sustituya) como sujetos de investigacion y a rechazar cualquier
cuidado o examen cuyo propdsito primordial sea educativo o
informativo y no terapéutico.

NEC-INV-Cont.dec

Derecho de sus padres o de las personas que los sustituya a recibir
todas las informaciones relativas a la enfermedad y al bienestar del
nifio, siempre y cuando el derecho funda mental de éste al respecto de
su intimidad no se vea afectado por ello.

NEC-SOL-Dere.infor

Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a expresar su
conformidad con los tratamientos que se aplican al nifio.

NEC-INV-Cons.infor

Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a una
recepcion adecuada y a un seguimiento psicosocial a cargo de
personal con formacién especializada.

NEC-SOL-Prot.fam

10

Derecho a no ser sometido a experiencias farmacolégicas o
terapéuticas. SoOlo los padres o la persona que los sustituya,

debidamente advertidos de los riesgos y de las ventajas de es tos

NEC-INV-Res.integri
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tratamientos, tendran la posibilidad de conceder su autorizacion, asi
como de retirarla.

11

Derecho del nifilo hospitalizado, cuando esté sometido a
experimentacion terapéutica, a estar protegido por la Declaraciéon de
Helsinki de la Asamblea Médica Mundial y sus subsiguientes
actualizaciones.

NEC-DIG-Protec

12

Derecho a no recibir tratamientos médicos inutiles y a no soportar
sufrimientos fisicos y morales que puedan evitarse.

NEC-INV-Res.integri

13

Derecho (y medios) de contactar con sus padres o con la persona que
los sustituya, en momentos de tension.

NEC-DIG-Protec

14

Derecho a ser tratado con tacto, educacion y comprensién

y a que se respete su intimidad.

NEC-INV-Res.dig
NEC-INV-Vid.priv

15

Derecho a recibir, durante su permanencia en el hospital, los cuidados
prodigados por un personal cualificado, que conozca perfectamente las
necesidades de cada grupo de edad tanto en el plano fisico como en el
afectivo.

NEC-DIG-Des.inte

16

Derecho a ser hospitalizado junto a otros nifios, evitan do todo lo
posible su hospitalizacion entre adultos.

NEC-SOL-Amb.sal

17

Derecho a disponer de locales amueblados y equipados de modo que
respondan a sus necesidades en materia de cuidados, de educacion y
de juegos, asi como a las normas oficiales de seguridad.

NEC-SOL-Amb.sal

18

Derecho a proseguir su formacién escolar durante su
permanencia en el hospital, y a beneficiarse de las ensefianzas de
los maestros y del material didactico que las autoridades es
colares pongan a su disposicion, en particular en el caso de una
hospitalizacion prolongada, con la condicion de que dicha actividad
no cause perjuicios a su bienestar y/o que no obstaculice los
tratamientos que se siguen.

NEC-SOL-
Dere.educ

NEC-SOL-Dere.sal

19

Derecho a disponer durante su permanencia en el hospital de juguetes
adecuados a su edad, de libros y medios audiovisuales.

NEC-SOL-Der.recre-
y-ocCi

20

Derecho a poder recibir estudios en caso de hospitalizacion parcial
(hospitalizacién diurna) o de convalecencia en su propio domicilio.

NEC-SOL-Dere.educ

21

Derecho a la seguridad de recibir los cuidados que necesita -incluso en
el caso de que fuese necesaria la intervencion de la justicia- si los
padres o la persona que los sustituya se los niega por razones
religiosas, de retraso cultural, de prejuicios o no estan en condiciones
de dar los pasos oportunos para hacer frente a la urgencia.

NEC-INV-Superv

22

Derecho del nifio a la necesaria ayuda econémica y moral, asi como
psicosocial, para ser sometido a examenes y/o tratamientos que deban
efectuarse necesariamente en el extranjero.

NEC-DIG-Protec

23

Derecho de los padres o de la persona que los sustituya a pedir la
aplicacion de la presente Carta en el caso de que el nifio tenga
necesidad de hospitalizacion o de examen médico en paises que no
forman parte de la Comunidad Europea.

NEC-DIG-Protec

Cuadro 14. Analisis de las Unidades Textuales de la Carta Europea de los Derechos del Nifio Hospitalizado

Declaracion de los derechos del nifio, la nifia o joven hospitalizado y/o

en tratamiento médico de Latinoamérica y el Caribe en el ambito de la

Educacion

Esta declaracion fue realizada en Rio de Janeiro, el 9 de septiembre

de 2009, en la Asamblea General de REDLACEH (Red Latinoamericana y
del Caribe por el Derecho a la Educaciéon de nifios, nifias y jovenes
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hospitalizados y/o en tratamiento), ademas se presentd en noviembre de

2011 en la Comision de Educacion del Parlamento Latinoamericano, siendo

aprobada por unanimidad.

Cuadro de Analisis

Art. UNIDAD TEXTUAL DE ANALISIS CODIGO
Derecho a recibir educacién mientras se encuentra hospitalizado, en | NEC-SOL-Dere.educ
1 tratamiento ambulatorio o en situacion de enfermedad, durante toda la
linea de vida desde su nacimiento
Derecho a que los paises establezcan y desarrollen la normativa NEI(?-SOL-
2 necesaria para hacer efectiva la atencién educativa, implementando las | Polintersec
politicas pertinentes al efecto.
Derecho a ser educados por profesionales de la educacién | NEC-SOL-Dere.educ
3 especializados, conforme a proyectos educativos que atienden sus
necesidades especiales, con contenidos, metodologia y evaluacién que
consideren su situacion médica y de salud.
Derecho a recibir un servicio educativo integral, que tenga en cuenta la | NEC-DIG-Des.inte
4 persona, sus aspectos fisicos, psicosociales, espirituales, familiares,
afectivos, cognitivos, artisticos, expresivos, y culturales, haciendo
especial hincapié en los aspectos sanos sobre el déficit.
Derecho a recibir educaciéon en los establecimientos de salud, en | NEC-SOL-Amb.sal
5 espacios propios definidos para desarrollar actividades pedagdgicas,
en lugares adecuados, accesibles, debidamente implementados, que
respondan a las tendencias educativas vigentes.
6 Derecho a recibir educacion en el lugar donde éste se encuentre, | NEC-SOL-Dere.educ
cuando no sea posible su traslado al Aula y/o Escuela Hospitalaria.
7 Derecho a ser educados en sus domicilios por educadores capacitados | NEC-SOL-Dere.educ
cuando su condicion de salud lo justifique.
Derecho a que su familia sea informada de la existencia de las Aulas | NEC-SOL-Dere.infor
8 y/lo Escuelas Hospitalarias y Domiciliarias y de su posibilidad de
continuar su proceso de aprendizaje.
Derecho a mantener el contacto y pertenencia a su establecimiento gElc-SOL_-
9 educacional de origen y la factibilidad del retorno a éste una vez | ~°2¢-S°¢?
recuperada la salud.
Derecho a recibir la visita de sus compafieros de curso y de NE|C-SOL_-
10 establecimiento de origen, para mantener su pertenencia y su | Relacsocia
vinculacion con su establecimiento educacional de origen.
Derecho a que los estudios cursados en el Aula y/o Escuela NEI(?-SOL-
11 Hospitalaria o en su domicilio sean reconocidos por los organismos | otntersec
publicos educacionales y posibiliten la promocién escolar.
Derecho a que los adultos no interpongan ningln tipo de interés o | NEC-DIG-Protec
convivencia personal, sea politico, religioso, social, econémico, o de
12 cualquier naturaleza, que impidan, perturben, menoscaben u

obstaculicen su legitimo acceso a la Educacién durante su
hospitalizacién o tratamiento médico ambulatorio.

Cuadro 15: Andlisis de las Unidades textuales de la Declaracién de los derechos del nifio, la nifia o joven
hospitalizado y/o en tratamiento médico de Latinoamérica y el Caribe en el &mbito de la Educacion
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Interpretacion de los resultados
Sintesis general de los hallazgos

Para el andlisis de los resultados, fueron establecidas cuarenta y tres
categorias, de las cuales doce fueron emergentes, pues una vez que se
aplicaron las codificaciones preliminares, se descubrié que las mismas no
eran aplicables a todas las unidades de analisis y éstas por si mismas
mostraban una nueva subcategoria que podia incorporarse de forma
coherente al analisis, sin desestructurar la unidad interna de los conceptos

de los cuales se partié para la primera organizacion.

En la investigacion cualitativa se puede partir de un grupo de
categorias preestablecidas que permitan enrumbar y dar orden al analisis,
todas las categorias de este estudio han emergido gracias a la informacion
recogida, sin embargo, “las .../... categorias que conceptualizaran nuestra
realidad deben emerger del estudio de la informacién que se recoja, al
realizar el proceso de categorizacion, y durante los procesos de
contrastacion y teorizacion, es decir, cuando se analicen-relacionen-
comparen-y-contrasten las categorias.” (Martinez 2009;76), por ello, los
conceptos que representan los fendmenos en este caso los asociados a los
principios éticos de los DDHH, se convirtieron en categorias que dieron paso
a las sub-categorias preliminares y su correspondiente codificacion, surgen
de un proceso previo de comparacion y contrastacidon de los conceptos:
autonomia, inviolabilidad, dignidad y solidaridad, partiendo de la concepcion
de vulnerabilidad de la poblacion con salud disminuida; al ser leidas las
unidades de analisis a la luz de las mismas, hubo sub-categorias
emergentes, que estando en consonancia con aquellas principales se fueron
incorporando al cuadro. Estas subcategorias le dan mayor especificidad y
claridad a los conceptos pertenecientes a la categoria de analisis. (Strauss y
Corbin 2002)
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Como primer punto de andlisis es importante resefiar que las
categorias por si mismas implican la expansion de las caracteristicas y
definiciones de los conceptos de integridad fisica, psiquica y moral, y de

integralidad personal.

Cuando sobre la base de la integridad e integralidad se definen
posibles necesidades para ser ubicadas en el discurso manifiesto de los
instrumentos escogidos, se evidencian datos interesantes, los cuales se

explicitan a continuacion:
Sintesis de cada una de las categorias halladas en los Instrumentos

En la Carta de Ottawa, las subcategorias asociadas a la Dignidad

fueron las siguientes: Libre desarrollo, calidad de vida y desarrollo integral.

1. En cuanto al libre desenvolvimiento como indicador del respeto a
dignidad intrinseca de todo ser humano, se destaca que el estado
adecuado de bienestar fisico de un individuo es alcanzado cuando
éste es capaz de realizar sus aspiraciones.

2. Lacalidad de vida se relaciona con los recursos sociales, personales
y las aptitudes fisicas, la salud trata del equilibrio de estos aspectos,
por lo tanto el progreso personal y la autorrealizacion, vienen
determinadas por condiciones de trabajo y vida, gratificantes,
agradables y seguras.

3. El desarrollo integral como parte de la categoria Dignidad implico un
llamado dentro de la Carta a velar porque se trascienda el enfoque
sanitario en donde se valore la identidad cultural del individuo y sus
necesidades individuales como un todo. Es decir, la atencion médica
no puede centrarse solamente en la atencion a la dimension biologica
del sujeto de la accién. El buen estado de salud de un individuo, parte

de la capacitacion que se brinde a éste, sus amigos y familia, es decir,
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toma en cuenta la intersubjetividad y la interrelaciéon entre lo individual

y colectivo, y ello es un componente asociado al desarrollo integral.

En relacion a la autonomia, se distingue lo siguiente:

Tal como se especificO en las caracteristicas de los principios, la

autonomia se desarrolla progresivamente, por ello, las categorias estan

asociadas a la importancia de permitir este desarrollo, en tal sentido, fueron

identificadas las siguientes sub-categorias:

1.

La promocion de la salud (en la vida cotidiana, centros de ensefianza
y los mismos centros de salud), debe favorecer el desarrollo personal
y social, por lo tanto perfeccionar las aptitudes indispensables para la
vida. Se parte de que este elemento favorece las condiciones para un
libre comportamiento que lleve a formas de vida saludable y a
fortalecer los factores internos tanto biol6gicos como personales
(psicolégicos y espirituales) que ayuden al afrontamiento de
enfermedades y lesiones cronicas, interrelacionandose ambas sub-
categorias, es decir, aunque no aparecio esta categoria, favorecer
estas condiciones brinda el espacio idéneo para toma de decisiones y

la autodeterminacion.

Con respecto a la inviolabilidad, se resalta que:

1.

Implica no solo la capacidad de tomar decisiones (mas asociada a la
autonomia), en este caso en el campo de la salud, sino ademas
poseer las condiciones de respeto hacia las decisiones tomadas, lo
que define que el individuo o los individuos afectados, puedan
controlar sus decisiones y que los terceros implicados las respeten.

(Categoria Control y decision)
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2. Se destaca el enfoque de género, y que cada cual segun las
necesidades asociadas a su género, debe tener esta capacidad de
control. Este aspecto es importante porque la inviolabilidad implica no

poner los intereses de grupos de individuos por encima de otros.

En el principio de Solidaridad fue en donde se hallaron mas

subcategorias, a continuacion se presentan los hallazgos:

1. Con respecto a la equidad se destaca la necesidad de reducir las
diferencias y permitir la igualdad de oportunidades a toda la
poblacién para acceder a los medios para desarrollar el maximo
de su salud potencial. Para ello se proponte una politica de salud y
renta que permita mayor equidad, tomar medidas contra las
desigualdades en términos de salud y eliminar las diferencias
entre las distintas sociedades. También se debe resaltar que el
tema de equidad, no se habla solo de la equidad en el acceso,
sino en la equidad de todos los sectores en la participacion para
las politicas de promocién de salud publica.

2. En relacién a la libre determinacion de los pueblos, se destaca
gue éstos ejerzan el control sobre la salud proporcionandoles los
medios necesarios. Cada pais debe adaptar sus estrategias
programas a las necesidades locales tomando en cuenta diversos
factores contextualizados. Se brinda un papel preponderante a la
comunidad como fuerza motriz para la fijacion de prioridades,
toma de decisiones y puesta en marcha de estrategias para
mejorar los niveles de salud, como poseedora del control de sus
propios empefios y destinos.

3. En la corresponsabilidad se destaca que la promociéon de la
salud no corresponde exclusivamente al sector sanitario, todos los
entes sociales, individuos, familias, grupos sociales 'y

comunitarios,  organizaciones  benéficas, @ comerciales vy
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profesionales, tienen la responsabilidad de ser mediadores a favor
de la salud y en especial las comunidades deben ser portavoces
de como se encuentran las condiciones de vida y bienestar al
interno de las mimas, para poder realizar un trabajo conjunto y
mancomunado con los gobiernos para su mejora.

Las politicas intersectoriales aparecen en la Carta de Ottawa
destacando lo siguiente: que las acciones para el objetivo de
promociéon de la salud debe crear condiciones favorables para la
perspectiva de su mejora, asi las acciones deben ser coordinadas
entre el sector sanitario y otros sectores, junto con las autoridades,
los gobiernos, organizaciones y comunidades, compartiendo
inclusive el poder de dicha promocion con otras disciplinas. De tal
modo, debe existir la participacibn de todos éstos en la
elaboracion de los programas politicos haciéndoles consientes de
la responsabilidad que tienen al respecto. Por esta razon deben
incluirse en las politicas diversos enfoques: legislativo, tributario y
organizativo.

Con respecto a la informacion, solo se destaca que debe existir
un firme medio que la apoye, por lo tanto, un total y constante
acceso a la informacion e instruccion sanitaria.

En relacion al ambiente saludable, se debe destacar que hubo
unidades textuales que dieron cuenta del micro-ambiente y otras
del macro-ambiente, asi, con respecto al micro ambiente se
rescata la importancia bienes y servicios sanos y seguros, los
cambios de las formas de vida que afectan la salud, que ademas
se pueden ver perturbados por factores politicos, econdmicos,
sociales y biologicos. En relacion al macro-ambiente se habla del
acercamiento socio-ecolégico de la salud, en donde los pueblos y
las naciones deben asumir la responsabilidad de la conservacion

de los recursos naturales, como una forma de asegurar la misma.

97



De tal modo es importante la evaluacion sistemética de los
cambios ambientales y su impacto en la salud, en especial
aguellos relativos a la energia, tecnologia y urbanismo.

7. Se encuentra un parrafo que destaca la necesidad solidaria de la
preservacion de la especie, muy relacionado a la subcategoria
de ambiente saludable, en donde se recalca la oposicion a
favorecer productos dafinos, medios y condiciones de vida
malsana, destruccion de los recursos naturales, los riesgos a la
poblacion y a las areas no habitadas, como estrategias para la
promocion de la salud.

8. Se destaca el derecho al trabajo como una fuente de salud de la
poblacion.

9. El cuidado al préjimo aparece como una esfera de la solidaridad
gue se enmarca en la necesidad de relaciones sociales como
estrategia para la promocion de la salud.

10.Se destaca el cambio positivo que la tecnologia puede generar en
la salud publica, por lo tanto, el derecho de los pueblos a acceder
a la tecnologia, bienes y servicios como uno de los medios para
la consecucion de la salud asi como de la participacion puablica y el

control de las cuestiones sanitarias.

En la Declaracion de Ottawa de la Asociacion Médica Mundial
sobre el derecho del nifio a la atencién médica, luego del andlisis de

destaca lo siguiente:

En cuando a la Dignidad las subcategorias halladas fueron las
siguientes: Desarrollo Integral, Trato Justo, Proteccion, Calidad de Vida,

Respeto de la Intimidad y Confidencialidad.

1. En cuando al desarrollo integral se destaca que, la atencion

médica debe cubrir también los aspectos psicoafectivos,
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sociales y economicos. Se destaca la importancia de la
formacion del equipo de salud que atiende al nifio para que
pueda responder de forma apropiada a las necesidades
meédicas, fisicas, emocionales y del desarrollo, no solo del éste
sino también de su familia.

En relacion al trato justo, se hace énfasis en resistir cualquier
discriminacion cuando se proporcione atencion médica y en la
seleccion de pacientes para tratamientos especiales cuya
aplicacion sea limitada, cabe destacar que entre los elementos
de discriminacién, ademés de la nacionalidad, sexo, raza,
religion, entre otras se incluye la incapacidad.

En la subcategoria proteccion, se destaca la eliminacion de
practicas tradicionales que atenten contra la salud del nifio y se
incluyé en esta subcategoria la unidad de analisis en donde se
explica la pertinencia de retener informacion frente al nifio,
cuando la misma pueda poner el peligro su vida o su salud
mental. Asi también se resalta en la proteccion tratamientos
para el dolor, para problemas psiquiatricos y necesidades
especiales asociadas a la discapacidad.

En la calidad de vida, se destaca que la atencibn médica por
si misma debe asegurarla, haciendo todo lo posible para evitar
o0 si es el caso disminuir el dolor, mitigar el estrés fisico y
emocional y que el paciente reciba toda la ayuda necesaria en
cuidados paliativos para una muerte lo mas digna y aliviada
posible.

En lo relativo del respeto a la intimidad se resaltan elementos
importantes para el manejo de la informacion del historial
meédico y la autorizacion debida, relacionado intimamente con
la confidencialidad, en donde se obliga al médico y al

personal de salud a mantener el secreto sobre la informacion
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médica y personal del paciente y en el manejo de esta
informacion confidencial, se incluye aquella que el nifio confie a
su médico cuando solicite consultas confidenciales sin la

presencia de sus padres.

En cuanto al componente inviolabilidad, las subcategorias halladas
fueron: Derecho a la vida, Supervivencia, Respeto de la Integridad, Control y

decision, Consentimiento informado, Vida privada y Respeto de la Dignidad.

1. Enlo concerniente al derecho a la vida la declaracion alude el
derecho inherente de todo nifio a ésta y la atencion médica
prenatal y posnatal de la madre y el nifio.

2. En cuanto a la supervivencia, se destaca la responsabilidad
de los padres en la misma. En el caso de una hospitalizacion
los padres deben actuar en beneficio de los nifios y si se
niegan a un procedimiento que ponga en grave peligro la vida
de éste, el médico puede obtener una autorizacion judicial o
legal para dicho tratamiento o procedimiento. En casos de
urgencia en donde no se puede obtener el consentimiento del
nifo o de los padres, éste debe suponerse en el objetivo de
preservar la vida. En aras de la supervivencia, el médico puede
revelar informacién confidencial revelada por el nifio paciente y
es responsabilidad de éste promover todos los derechos
inherentes a la salud.

3. El respeto a la integridad, rescata la importancia de eliminar
el maltrato al nifio en sus diversas formas, el trato negligente y
cualquier forma de abuso, incluido el abuso sexual. En el
mismo, se rescata la proteccion a todo nifio de examenes,
diagnosticos, tratamientos e investigaciones meédicas

innecesarias.
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4. El control y decisién se refleja en la eleccion libre del médico
tratante, la busqueda de segundas opiniones, tanto del nifio
como de sus padres, el negarse a participar en una
investigacion o ensefianza de la medicina, sin que ello pueda
interferir posteriormente en el tratamiento y la relacion médico
paciente.

5. Intimamente relacionado con el control y la decision se halla el
consentimiento informado, el cual autoriza al desarrollo de
procedimientos y la aplicacion de terapias, en especial cuando
éstas son invasivas, dicho consentimiento es realizado por los
padres, pero también el propio nifio si éste tiene la
comprension suficiente para tomar una decision, la cual debe
ser valorada por sus padres y el médico tratante.

6. En lo relativo a la vida privada se pregona que si el nifio es lo
suficientemente maduro, puede ir a las consultas médicas con
0 sin sus padres y solicitar servicios confidenciales.

7. Y enelrespeto a la dignidad, se destaca la necesidad de que
siempre sea tratado con tacto y comprension.

En el componente autonomia, las subcategorias encontradas fueron:

Capacidad de eleccién y decision y Libertad Religiosa.

1. Al respecto de la capacidad de elecciéon y decisidon, se resalta que
segun la capacidad de comprension del nifio sus deseos y decisiones
sobre la atencién médica deben tomarse en cuenta, inclusive antes de
que los padres otorguen el consentimiento. Cuando el nifio no esté de
acuerdo para realizar un procedimiento o terapia sin la cual su vida
esté en riesgo, deben conocerse sus razones e intentar convencerlo

para que esté de acuerdo.
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2. En cuanto a la libertad religiosa, se especifica la necesidad del
paciente a recibir asistencia espiritual y moral apropiada, asi como la

asistencia de un representante de su religion.

En el componente solidaridad estas fueron las subcategorias
halladas: Derecho a la salud; Tecnologia, bienes y servicios; Derecho a la
Informacién; Ambiente Saludable; Proteccion de la Familia; Relaciones
Sociales; Derecho a la recreacion y al ocio y Derecho a la Educacion y

Derecho al trabajo.

1. En cuanto al derecho a la salud se resalta que el nifio tiene el
derecho a gozar de los mas altos niveles de salud y de servicios
para la recuperacion de la salud y el tratamiento de enfermedades,
ello implica una atencién médica apropiada.

2. Estos aspectos se encuentran relacionados con el acceso a
tecnologia, bienes y servicios, pues se debe estipular que
ningdn niflo quede privado del derecho a servicios de atencion
médica, promocién de la salud, prevencion, tratamiento de
enfermedades, recuperacion de la salud, todo desde este enfoque
de servicios y tecnologia los cuales deben estar disponibles para
este fin.

3. En lo relativo al derecho a la informacion tanto el nifio como sus
padres deben tener una participacion informada de todas las
decisiones que afecten la atencién médica del nifio, deben estar
informados sobre su salud y condicion médica (siempre que no
vaya contra los intereses del nifio), por lo tanto esa informacion
debe entregarse de forma apropiada a la cultura y nivel de
comprension de los receptores.

4. En relacion al ambiente saludable, se hace referencia al micro-
ambiente y la importancia de la pertinencia de la hospitalizacion y

si debe haber una, el nifio debe ser hospitalizado en un ambiente
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disefiado, amoblado y equipado de acuerdo a su edad y condicion
de salud.

5. En cuanto a la proteccion de la familia, se brinda importancia a
que el nifio durante la hospitalizacion esté acompafiado de sus
padres y si es de corta edad la madre debe tener la posibilidad de
amamantarlo, a menos que exista una contraindicacion valida para
impedirselo.

6. Relacionado con la proteccion de la familia, se encuentra el
derecho al trabajo, relativo a la posibilidad que deben tener los
padres de ausentarse del trabajo sin perjuicio de su empleo.

7. En las relaciones sociales se especifica la necesidad del nifio de
estar con el maximo contacto externo, visitas, y éstas deben
restringirse solo en caso de que no sean beneficiosas para el nifio.

8. En cuanto al derecho a la recreacién y el ocio todo nifio
hospitalizado debe tener la posibilidad de jugar y recrearse.

9. En lo relativo al derecho a la educacién ésta se plantea en dos
niveles, en primer lugar en la continuidad de la escolaridad del
nifio hospitalizado, para lo cual se insta al empleo de profesores y
de programas adecuados de aprendizaje a distancia, y de la
educacion para la salud, que incluye, tanto hacia el nifio como
hacia los padres, conocimientos basicos de salud infantil y
nutricion, lactancia materna, higiene, salud ambiental, prevencion

de accidentes y educacion sexual y reproductiva.

A continuacion se presentan los aspectos resaltantes de la Carta

Europea de los Derechos del nifio hospitalizado:

Al respecto de la dignidad, las subcategorias halladas fueron las

siguientes: Proteccion y Desarrollo Integral.
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1. Con respecto a la proteccion se destaca que si el nifio esta
sometido a experimentacion terapéutica, debe protegerse por la
Declaracion de Helsinki de la Asamblea Médica Mundial, y en el
caso del que el nifio de nacionalidad europea en situacion de
hospitalizacion y tratamiento que se encuentre fuera de la
Comunidad, debe pedir la aplicacion de esta carta, ademas se
destaca la necesaria ayuda econdmica, moral y psicosocial en el
caso de que el nifio deba someterse a examenes y tratamientos
en el extranjero. En la proteccion también se resalta que el nifio
cuente con sus padres o representantes en momentos de tension.

2. En cuanto al desarrollo integral los cuidados hacia el nifio deben
prodigarse por un personal cualificado, el cual conozca las
necesidades de cada grupo de edad tanto en el plano fisico como
afectivo.

En la inviolabilidad, las subcategorias encontradas fueron las
siguientes: Control y decision, Consentimiento Informado, Respeto a la
Integridad, Respeto a la Dignidad, Vida privada y Supervivencia.

1. En relacion al control y decision se destaca que el nifio tiene
derecho a negarse por sus propios medios o por boca de sus
padres de ser un sujeto de investigacion y rechazar cualquier
examen cuyo proposito sea educativo o informativo y no
terapéutico.

2. Con respecto al consentimiento informado, se destaca la
importancia de que los padres expresen su conformidad con
los tratamientos que se aplican al nifio.

3. El respeto a la integridad se expresa en el llamado a no ser
sometido a experiencias farmacologicas y terapéuticas
innecesarias e inutiles o soportar sufrimientos fisicos y morales

gue puedan evitarse, a ser informado de los riesgos y ventajas
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de los tratamientos y a que los padres puedan conceder la
autorizacion para los mismos asi como a retirarla.

4. En el respeto a la dignidad se especifica la necesidad de ser
tratado con tacto, educacion y comprension.

5. En relacion a la vida privada, se hace un llamamiento al
respeto de la intimidad del nifio.

6. La supervivencia se manifiesta en el derecho a recibir los
cuidados que necesita, incluso buscar la intervencion de la
justicia en los casos en que se amerite, debido a que los
padres o representantes se nieguen a dichos cuidados por

razones de retraso cultural, religiosos y prejuicios.

En relacion a la autonomia no se encontraron subcategorias,
aunque en el marco del derecho a la informacién, se rescata que esta no
debe vulnerar la intimidad del nifio, sin embargo se clasific6 como del
principio de solidaridad y las halladas en solidaridad fueron las siguientes:
Ambiente saludable, Derecho a la salud, Derecho a la informacion,
Protecciéon de la Familia, Derecho a la educacién y el Derecho a la

recreacion y el ocio.

1. En el ambiente saludable, se hace mencion a la importancia
de que la hospitalizacién no pueda evitarse ésta sea lo mas
breve posible, si ocurre, el nifio no debe ser hospitalizado entre
adultos y debe disponer de locales amueblados y equipados de
modo que respondan a las necesidades en materia de
cuidados, educacion y de juegos, asi como con las normas de
seguridad.

2. En el derecho a la salud, se resalta que la compafia de los
padres no debe obstaculizar en ningin momento los
tratamientos a los que hay que someter al nifio, al igual que el

desarrollo de otras actividades tal como la escolarizacion.
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3. El derecho a la informacion implica en esta carta, que la
misma sea adaptada a la edad del nifio, a su desarrollo mental,
su estado afectivo y psicolégico y enfocada mas hacia las
perspectivas positivas del tratamiento, en cuanto a los padres,
se destaca la importancia de recibir todas la informaciones
relativas a la enfermedad y al bienestar del nifio, sin que el
respeto a la intimidad de éste se va afectada por ello.

4. En cuanto a la proteccion de la familia se rescata el derecho
del nifio hospitalizado a estar acompafado de sus padres y el
derecho a su vez de éstos a recibir un seguimiento psicosocial
por parte de un personal calificado para ello.

5. El derecho a la educacion se contempla en el ambito de la
escolarizacion, sobre todo para hospitalizaciones prolongadas
y también en el caso de hospitalizaciones parciales en el propio
domicilio.

6. El derecho a la recreacion y al ocio, implica la disposicion
dentro del hospital de juguetes adecuados a su edad, medios

audiovisuales y libros.

En la Declaracion de los derechos del nifio, la nifia o joven
hospitalizado y/o en tratamiento médico de Latinoamérica y el Caribe
en el &mbito de la Educacién, se destaca lo siguiente:

1. Al ser exclusiva del ambito de la educacion, las subcategorias
halladas giran méas en torno al componente solidaridad, de los otros
solo se hallaron dos subcategorias que responden al componente
dignidad.

2. Respecto a la dignidad, emergieron las subcategorias Desarrollo
integral y Proteccion. En cuanto a la primera se explicita que el
estudiante hospitalizado o en tratamiento médico requiere de un

servicio educativo integral que tenga en cuenta sus aspectos fisicos,
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psicosociales, espirituales, familiares, afectivos, cognitivos, artisticos,
expresivos y culturales, haciendo énfasis en los aspectos sanos sobre
el déficit. En relacidén a la proteccion se rescata que los adultos no
deben interponer ningun tipo de interés que obstaculice el acceso a la
educacion del estudiante hospitalizado, en tratamiento médico o
ambulatorio.

En el componente de solidaridad, las subcategorias halladas fueron:
Derecho a la Educacion, Politicas Intersectoriales, Ambiente
Saludable, Derecho a la Informacion y Relaciones sociales.

a. Derecho a la educacién: a recibir educacion mientras esté
hospitalizado en toda la linea de la vida, desde el nacimiento
hasta la adultez; a ser educados por profesionales
especializados que sepan atender sus necesidades especiales;
a recibir educacion en el aula, escuela hospitalaria o en el
domicilio.

b. Politicas Intersectoriales: se manifiesta la necesidad de
implementacion de politicas nacionales e internacionales a los
efectos de que la educacion de las personas hospitalizadas o
en tratamiento sea garantizada; dentro de dichas politicas debe
incluirse la validacion de estudios en la educacién basica y
media, desarrollados en la escuela y/o aula hospitalaria o en el
domicilio, por parte de los organismos publicos educacionales,
con el fin de posibilitar la promocién escolar.

c. Ambiente saludable: se rescata el derecho a recibir
educaciéon en los establecimientos de salud, en espacios que
dentro de éstos sean definidos para actividades pedagdgicas,
los cuales deben ser adecuados, accesibles y que respondan a
las tendencias educativas vigentes.

d. Derecho alainformacién: se rescata la importancia de que la

familia sea informada de la existencia del servicio de aulas y
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escuelas hospitalarias y domiciliarias, y conozcan la posibilidad
de la continuidad escolar durante la hospitalizacion y el
tratamiento médico.

e. Relaciones sociales: se rescata la importancia de la
reinsercion al establecimiento educacional de origen una vez
recuperada la salud y el derecho a recibir visitas de sus
comparferos de curso, para el mantenimiento de sus

vinculaciones sociales y educacionales.

Una vez extraida de cada categoria la sintesis general de lo que se
refleja en las unidades textuales de andlisis, se debe realizar la
interpretacion que permita una codificacion axial y establecimiento de los
codigos emergente o bien discursivos, ellos surgen gracias al “proceso de
relacionar las categorias y sus subcategorias, denominado axial porque la
codificacion ocurre alrededor del eje de una categoria, y enlaza las
categorias en cuanto a sus propiedades y dimensiones.” (Strauss y Corbin
2002; 134)
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Codificacion Axial sobre la base tedrica (interrelacién de categorias halladas): AUTONOMIA

Personas
con Salud
Disminuida

Integridad

fisica,
psiquica 'y
moral

Bl Autonomia

Promocion de la salud para:

Libertad de Comportarse

Perfeccionar las
aptitudes indispensables
para la vida

l

Libertad de Educacion

l

Libertad Religiosa

|

Asistencia moral y
religiosa por un
representante de su
religion

Libertad de asociacion

l

Capacidad de eleccién y
decisién

Persona

como ser

integral

l

Autodeterminacién

Respetar los deseos el
nifio en cuanto a la
aplicacion de
tratamientos médicos

l

Afrontamiento

Afrontar enfermedades y
lesiones crénicas
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Codificacion Axial sobre la base tedrica (interrelacion de categorias halladas): INVIOLABILIDAD

Intervencion de la justicia
cuando haya negacién en un

procedimiento necesario

No ser sometido a
M8 |nviolabilidad experiencias farmacoldgicas

Ser tratado con tacto, y terapéuticas innecesarias
educacién y comprensién I I

| No soportar sufrimientos

fisicos y morales que puedan

Respeto a la Dignidad .
> | & Siempre actuar en evitarse
No ser sometido a maltratos, . beneficio del paciente
) Respeto a la Integridad
abusos o tratos negligentes I
Supervivencia Primeros responsables son los
I padres o representantes
Integridad .
g Consentimiento Ha de suponerse en ' '
fisica, Informado caso de urgencia Expresar conformidad con
psiquica y | los procedimientos y
Personas moral Vida privada aplicacion de terapias
con Salud [ Atencion médica |
Disminuida Persona Derecho a la vida prenatal y postnatal

| Atencion médica segln
SOIIOSSE las necesidades propias
integral Enfoque de Género — | BUsqueda de segundas del género

| opiniones

Respetar la intimidad del Control y Decision
paciente, no revelar su

estado de salud sin

Eleccion libre del médico

tratante

autorizacion

Negarse a participar en una

El nifio puede solicitar investigacion o ensefianza
servicios confidenciales de la medicina que no sea

terapéutica
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Codificacion Axial sobre la base teorica (interrelacion de categorias halladas): DIGNIDAD

o

Derecho a la nacionalidad

I

Integridad

fisica,
psiquica y

Personas moral

Derecho al nombre

Salud sexual y reproductiva

1

Libre desenvolvimiento

Proteccidn

Vida Digna

— | Capacidad de realizar sus ||

aspiraciones

Progreso personal y
autorrealizacién

Toda persona sometida a
experimentacion
terapéutica, debe protegerse
por la declaraciéon de Helsinki

Eliminacién de practicas
tradicionales que atentan
contra la salud

Tratamientos contra el

dolor, psiquiatricosy
otros segun NE

Trato Justo

con Salud

como ser
integral

Desarrollo Integral

Resistir cualquier discriminacion
en la atencidon médica

Con cualquier condicion
_ | incluso la discapacidad

En la seleccion para
tratamientos especiales
limitados

Calidad de vida

El individuo como un

Honra y Honor

|

Confidencialidad

Interrelacién entre lo

|> toldo
|

individual y lo colectivo

Respeto a la Intimidad

Secreto sobre la
informacion médica y
personal del paciente

La atencién médica debe [
cubrir los aspectos
psicoafectivos, sociales y
econdémicos

apropiada a las necesidades

emocionales y del desarrollo

Responder de forma e

médicas, fisicas,

Cuidadlos paliativos para una
muerte aliviada/digna

No solo del paciente sino

Valoracion de la identidad cultural

de su familia

Manejo de la informacién
del historial médico solo con
la autorizacion debida

Disminuir el dolor, mitigar

el estrés fisico y emocional

Condiciones de vida 'y

B

trabajo, gratificantes,
agradables y seguras
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Codificacion Axial sobre la base tedrica (interrelacion de categorias halladas): SOLIDARIDAD

Informacién al
paciente sobre la
salud y atencion

médica

Tratamiento y

— Solidaridad

Acceso a tecnologia,
bienes y servicios sanos y

~‘ Tecnologia, bienes y servicios

recuperacion de
enfermedades

Preservacion del a especie

seguros

T

Personas
con Salud
Disminuida

Informacion

T

Atencién médica
apropiada

Seguridad Social

T

Educacién en la linea

Ambiente saludable

de vida

Educacion

Integridad

Recreacién y ocio

Participacion publica en
gestion de cuestiones
sanitarias

Acceso a la informacién e
instruccién sanitaria

Acercamiento ecoldgico a la

salud/Conservacién de los
recursos naturales

Macro-ambiente

fisica, psiquica

v moral L

Salud

Equidad

Persona como

ser integral

Proteccién de la familia

Micro-ambiente |—  Hospitalizar sdlo si es necesario

— %]
| | I -
. . . °
- Espacios Pedagdgicos Espacios Recreativos, libros, 3
w
juegos y medios audiovisuales °
s
—_— . e
Igualdad de oportunidades Distribucién equitativa de g
para el maximo desarrollo la renta g
de salud potencial ©
I 8
s
I =4

Equidad en la participacion Cambios en formas de

T

Vivienda

T

Fuente de salud

Trabajo

de todos los sectores para

las politicas en salud

vida que afectan la salud

Politicas Intersectoriales

Asegurar la fuente

T

Corresponsabilidad

Coordinacién del sector de
salud, con otros sectores,
compartiendo el poder con
otras disciplinas

de trabajo

Recibir visitas durante

Libre determinacion de los
pueblos

Salud como tarea de
individuos, familias, grupos
sociales y comunitarios,
organizaciones benéficas,
comerciales y profesionales

Ejercer el control de la salud- [
poseer medios para

locales contextualizados

Programas de salud

T

la hospitalizacion

Relaciones Sociales

Cuidado al préjimo

Comunidad fuerza motriz en

fijacidn de prioridades

Toma de decisiones y de
control de sus propios
empefios y destinos
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Partiendo de la coherencia intratextual hasta ahora pretendida, es
necesario complementar esta codificacion axial, con la profundizacion del
concepto de salud, porque se considera que el mismo encierra 0 contiene
dentro de si, un alcance asociado a los principios de los DDHH. Todo este
conjunto de analisis, permitird concluir la importancia del goce de los

derechos fundamentalespara las personas con salud disminuida.
Andlisis del Concepto de salud

“El derecho a la salud es parte fundamental de los derechos humanos
y de lo que entendemos por una vida digna.” (ACNUDH-OMS-ONU, s.f.; 1)

Continuando con la cita up supra “El derecho a disfrutar del nivel mas
alto posible de salud fisica y mental, /.../, no es nuevo. En el plano
internacional, se proclamé por primera vez en la Constitucion de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), de 1946, en cuyo preambulo se
define la salud como "un estado de completo bienestar fisico, mental y social,
y no solamente la ausencia de afecciones y enfermedades”. (ACNUDH-
OMS-ONU; 1)

Hay quienes sostienen que este estado Optimo de bienestar es
imposible, que lo mas que puede alcanzarse es cierto equilibrio, pues un
concepto de esta naturaleza deja entre ver que serd imposible para el ser
humano ser completamente saludable. De esta manera Alcantara (2008; 98),
citando a San Martin y Pastor (1989), explica que hablar de completo
bienestar “es subjetivo y funcional, dificultandose “su medicion y la
produccion de indicadores econdmico-sociales adecuados para su

representacion”.

Este elemento permite identificar, que al vislumbrar a la salud desde
un componente netamente tedrico y abstracto, se pierden los elementos
practicos para su garantia, pues en el caso de las personas que sufren una

disminucién en su salud, no quedan claros justamente los indicadores
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econOmicos-sociales que hablen de una atencion integral que lleven a la

recuperacion de ese estado 6ptimo de bienestar.

Continuando con el autor citado up supra:

Adicionalmente, la idea de “completo bienestar”’ introduce la nocién de normalidad en la salud
(Bricefio-Ledn, 2000; 16). En medicina se suele utilizar el adjetivo normal como sinénimo de salud. Lo
normal es lo que acostumbra suceder en forma comun y corriente. De manera tal que lo normal seria
el promedio o estandar de una situacién determinada. Entonces se tiene una definicién estadistica de
salud que “no se ajusta a la realidad bioldgico-ecolégica y social porque el hombre y su ambiente
estan sometidos constantemente a la ‘variacion’ que no admite modelos fijos” (San Martin y Pastor,
1989;. 41).

Este concepto de bienestar que llama a estandares de normalidad
puede ser peligroso, pues habra segun la cultura o visiones estatales,
criterios de normalidad que pueden afectar negativamente la vida de
ciudadanos que no se ajusten a la regla, lo que es normal para unos, no lo
serd necesariamente para otros. Continuando con las ideas de Alcantara
(2008; 98), “la salud también es un concepto relativo, tanto en la dimensién
espacial como temporal, variando de una cultura a otra segun el contexto

especifico.”

Sin embargo no se puede negar el alcance significativo que desde 1946
se da a partir de este concepto que representa un cambio de paradigmapues
se puede afirmar a partir de entonces, que la enfermedad y otras afecciones,
no son una condicibn que afecten simplemente lo corporalsino otras
dimensiones, en donde entra lo social, mental y lo espiritual; no se puede
hablar ya de un cuerpo, sino de una persona. De tal forma que este concepto

trae como ventaja que

...establece la responsabilidad de los otros sectores relacionados a la salud y la necesidad de la
accion intersectorial para ello” Con esto queda claro que la salud es un fenémeno que trasciende el
campo exclusivamente médico, por lo que requiere de la intervencién de otras disciplinas, como las
ciencias sociales, para establecer analisis, sintesis y diagnésticos mas acertados y con mayor utilidad
explicativa. (Alcantara 2008; 100)

En tal sentido la afirmacion acerca de que "el goce del grado maximo

de salud que se pueda lograr es uno de los derechos fundamentales de
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todo ser humano, sin distincion de raza, religion, ideologia politica o
condicién econdmica o social'(ACNUDH; 1), sera posible en la medida en
qgue no sélo intervenga el sector salud, sino en la medida en que se actle

con un enfoque multi-inter y transdisciplinar y multisectorial.

De alli deviene un primer alcance del derecho a la salud como un
derecho humano, pues ésta no puede atenderse desde un enfoque
biomédico y sanitarista sino biopsicosocial y de salud integral; tanto en las
necesidades expuestas en el inicio del capitulo como en las categorias
discursivas halladas, queda en evidencia que la ciencia médica debe
compartir su espacio de accion para atender de forma integral a la persona
gue requiere recuperar su equilibrio multidimensional, por lo cual el estado
optimo de bienestar se presenta también como una meta, que permite el
establecimiento de politicas publicas intersectoriales y de objetivos en el
campo de la salud compartido con otras ciencias y disciplinas.

Algunas consideraciones del derecho a la salud por parte de la
ONU

Existe una dependencia entre la concepcién de derechos humanos y
de algunos derechos en particular, y la forma y medidas que se toman para
su garantia, por ello, y en ese vinculo indisoluble entre la salud, la
enfermedad y otras afecciones, o desde lo que ya se ha concluido en
capitulos anteriores, en esta relacion entre salud y salud disminuida, es
interesante referir este apartado del Folleto N° 33(ACNUDH-OMS-ONU; 8)
que muestra, en contraposicion de los principios asociados al derecho de la

salud, como vislumbra la condicién de enfermedad:

Es facil advertir la interdependencia de los derechos en el contexto de la pobreza. La salud
puede ser para las personas que viven en condiciones de pobreza el Unico activo del que
disponen para ejercer otros derechos econémicos y sociales, como el derecho al trabajo o el
derecho a la educacion. La salud fisica y mental permite a los adultos trabajar y a los nifios
aprender, mientras que la mala salud es un lastre para los propios individuos y para
quienes deben cuidar de ellos. Ahora bien, el derecho a la salud no puede realizarse si la

persona no disfruta de sus otros derechos, cuya conculcacién es la causa béasica de la pobreza,
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por ejemplo los derechos al trabajo, a la alimentacién, a la vivienda y a la educacion, y el principio

de no discriminacion. (Subrayado y cursivas de la autora)

Como se vislumbra, la disminucion de la salud se considera un peso
que no permite el goce de otros derechos y a su vez una consecuencia
debido a la conculcacion de los derechos fundamentales, existe por tanto,
una doble visidn con respecto a la enfermedad, por un lado la visién limitada
frente a la condicién de salud, por demas negativa, dado el hecho de que se
considera a la enfermedad un lastre y por otro lado, se asume que muchas
de las condiciones de salud incluyendo a la enfermedad son consecuencia
de la no garantia de otros derechos humanos, con énfasis en los

econOémicos, sociales y culturales.

De la cita de este folleto de la ACNUDH-OMS-ONU, también se puede
inferir que la condicion de pobreza, como manifestaciéon de la conculcacién
de los derechos econdmicos, sociales y culturales es un hecho significante
como posible consecuencia en la pérdida un activo humano por excelencia,
cual es la salud, por tanto, si la enfermedad se da bajo estas condiciones de
pobreza y como consecuencia de la pobreza, ¢pensar en la garantia de los
derechos fundamentales durante la enfermedad ya se avizora como utépico?
¢ Es posible garantizar estos derechos si teniendo el activo de la salud no

existieron mecanismos de efectividad para el goce de los mismos?

Més aun, desde el punto de vista discursivo en la cita precedente se
puede evidenciar una postura epistémica contraproducente para quien sufre
una disminucién de la salud, y es que se afirma que se puede trabajar y
estudiar si se tiene o0 se goza de salud, si no, estos derechos quedan
limitados por la propia condicion (ver resaltado en negritas de la cita), eso
explica por qué en el primer capitulo, al analizar los cuatro instrumentos
normativos el foco estd en promover el derecho a la salud para evitar la
enfermedad y mientras ocurra el fendbmeno de enfermar, la atencion se
centra en la garantia de servicios sanitarios y de rehabilitacion, nada mas alla

de eso. Hay por tanto un metalenguaje que afianza la postura epistémica que
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maneja la sociedad: en primer lugar que la salud es o debe ser la norma, que
el ideal de hombre es el del hombre saludable, que cuando una persona
enferma lo Unico importante es recuperar esa salud fisica dandose primacia

a una vision biomédica, asistencialista y sanitarista.

Los instrumentos analizados en este capitulo son una busqueda de
superacion de estas posturas que limitan el desarrollo integral y la inclusion
social de quienes se enfrentan a diversas condiciones de salud, sin embargo,
la Carta de Ottawa se planted6 lograr este cambio de paradigma para el afio
2000, nos encontramos en el 2014 y estos esquemas parecen no haberse
superado.

Ahora bien, algo importante a rescatar en la cita y que es positivo es
que el derecho a la salud esta interconectado con criterio de necesidad a
otros derechos fundamentales, y es objetivo de esta reflexion, resaltar la idea
de que no gozar de una salud plena no debe limitar el goce todos los
derechos, por ejemplo la irreversibilidad de la enfermedad cronica y su
accion discapacitante, no puede ser causa de justificacion en el limite y
acceso al trabajo, la educacion, la asociacién, la recreacién, entre otros, los
cuales devienen en actividades que dentro de un enfoque multidimensional
aportan equilibrio emocional, econémico y social, muchas veces olvidado,
pues pareciera que la herencia de la enfermedad una vez dado su

diagnéstico, es el abandono.

En relacion al tema de los derechos de las personas con
enfermedades cronicas, se hall6 un antecedente interesante, se trata de una
investigaciéon desarrollada por el Abogado Carlos Trapani, para la
Organizacion CECODAP, investigacion titulada “Cumplimiento de los
Derechos de nifios, nifias y adolescentes hospitalizados”, desarrollada en el

afio 2008, cuyos objetivos fueron®:

>Obra Publicada por el Consejo Municipal de Derechos de Nifios, Nifias y Adolescentes de Chacao,
Estudio Ganador del Premio a la Investigacion sobre Infancia y Adolescencia 2012.
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Determinar el cumplimiento de once (11) derechos de nifios,
nifas y adolescentes durante hospitalizaciones de mediana y
larga permanencia, con el propdsito de conocer si la atencion
médico-sanitaria se realiza con un enfoque de derechos y de
acuerdo a las normas previstas en la Ley Organica para la
Proteccion de Nifos, Nifias y Adolescentes.

Analizar el cumplimiento y ejercicio del derecho a un nivel
adecuado, integridad personal, buen trato, salud y servicios de
salud, informacion en materia de salud, permanencia junto a
padre, madre, representante 0 responsable, educacion,
descanso, recreacion, esparcimiento, deporte y juego; honor,
reputacién, vida privada e intimidad familiar, opinar y ser oido y
a defender sus derechos de nifios, niflas y adolescentes
durante hospitalizaciones de mediana y larga permanencia.
Verificar en el Hospital J.M de los Rios si las condiciones de
infraestructura, recursos humanos, materiales, protocolos,
normas y practicas, respetan y garantizan los derechos de los
nifios, nifas y adolescentes durante hospitalizaciones de

mediana y larga permanencia.

En sus consideraciones finales concluye que “se observa que la
atencion médica ofrecida a los pacientes pediatricos no se ajusta a los
principios de la Doctrina de Proteccion. ElI cumplimiento de los derechos
durante el proceso de hospitalizacion de pacientes pediatricos presenta
debilidades importantes” (Trapani; 155, cursiva de la autora)

Este antecedente se considera de relevancia, pues aunque esta
circunscrito exclusivamente a nifios, nifias y adolescentes, evidencia la
vulneracion de derechos fundamentales durante la hospitalizacion, lo que a
objetos de la presente investigacibn se constituye en una evidencia

importante, mas aun tomando en cuenta la etapa de desarrollo evolutivo de
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la poblacion en estudio, que ya es considerada como vulnerable desde el
sistema normativo Yy juridico, lo que las enmarca en una doctrina especial de
proteccion, y aun bajo este enfoque doctrinario y estando ademas con su
realidad vulnerable profundizada por la condicion de salud, el cumplimiento
de sus derechos no esta totalmente garantizado. Se evidencia la necesidad
de lograr marcos normativos que contribuyan con mayor eficacia en la
proteccion y promocion de derechos durante hospitalizacion y tratamiento
meédico pero también un cambio en la vision hacia la persona que sufre una
disminucién en su salud. Ello quiere decir que no basta una proclamacion en
abstracto de igualdad de derechos, sino que para ciertos grupos es
necesaria una enunciacion clara y diferenciada que se materialice en

mecanismos de proteccion eficaces.

El Derecho a la salud en las Normas Internacionales de
Derechos Humanos

Desde los instrumentos de derechos humanos aparecen unas metas
claras de las aspiraciones en el ambito de la salud, sin embargo falta aun
profundizar en el enfoque bio-psico-social, para superar de una vez por
todas, el abordaje sanitarista y biomédico en los servicios de salud. Por ello,
es preciso hablar de los derechos especificos de las personas con salud
disminuida. En tal sentido, el analisis textual ha evidenciado una serie de
necesidades de esta poblacién en particular, contribuyendo de esta forma a

vislumbrar un nuevo alcance del derecho a la salud.

Lo que en este momento la Organizacién de las Naciones Unidas
persigue en el ambito de la salud, debe verse fortalecido por el concurso de
ideas e informacién basada en las investigaciones por parte de la sociedad
civil, organizaciones y redes que estan trabajando en este ambito. Por ello y
para profundizar es necesario aclarar las metas que se proponen desde la
Comisién de Derechos Humanos de las Naciones Unidas, que en su

resolucién 2002/31, cre6 el mandato de Relator Especial sobre el derecho
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de toda persona al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y

mental.

Este relator en cumplimiento de su mandato, decidié concentrar su

labor en la consecucion de tres objetivos principales:

e Promover y alentar a otros a promover el derecho a la salud como
derecho humano fundamental;

e Esclarecer el contenido del derecho a la salud,

e Determinar las practicas adecuadas para hacer realidad el derecho a
la salud a nivel comunitario, nacional e internacional.

Los informes anuales del Relator Especial se han centrado hasta la
fecha en lo siguiente: esclarecer las fuentes y el contenido del derecho a la
salud, la discriminacién y el estigma en relacion con ese derecho; el derecho
a la salud sexual y reproductiva, examinando la relacion que existe entre la
pobreza y el derecho a la salud, en particular las estrategias de reduccién de
la pobreza, las enfermedades desatendidas, y el derecho a la salud y la
prevencion de la violencia; la discapacidad mental y el derecho a la salud; un
sistema de salud accesible a todos y los indicadores relacionados con el
derecho a la salud; la salud y el movimiento de derechos humanos. (Folleto
N° 33-ACNUDH-OMS-ONU)

En primer lugar debe destacarse que el derecho a la salud se inscribe
dentro de los llamados Derechos Econdmicos, sociales y culturales, los
cuales “posibilitan un nivel de vida adecuado para las personas. Son
derechos colectivos, porque su vigencia y goce benefician a grupos de seres
humanos, no a uno en particular. Anteriormente se les llamaba también
derechos de segunda generacion.” (COFAVIC, 2009; 12)

Este grupo de derechos necesita con imperiosidad del desarrollo de
politicas publicas adecuadas, que garanticen su goce y disfrute. Se
reconocen como inherentes a la condicion humana, por lo cual “...sin las

condiciones econOmicas, sociales y culturales que garanticen el desarrollo
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humano “no puede pretenderse el pleno respeto a la dignidad del ser
humano, ni a su libertad, ni siquiera la vigencia de la democracia.” (COFAVIC
2009, citando documentos de ALDHU y UNESCO 1998) Si son inherentes a
la condicibn humana, deben garantizarse el cualquier circunstancia y
tomando en cuenta el desarrollo del concepto de salud realizado
anteriormente, éste implica un abordaje biopsicosoial, por lo cual el derecho
a la salud de las personas con disminucién en la misma no se enmarca solo
en la atencion al problema fisico u organico y por lo tanto centrado
Unicamente en el acceso a los servicios sanitarios, demanda una accion
multidisciplinaria, asociada a unas necesidades, que respete todos los
derechos, porque de ahi deviene el abordaje que promueve la integridad e
integralidad de las personas con salud disminuida, el cual contribuird a un

mayor equilibrio personal y colectivo.

Entre los derechos econémicos, sociales y culturales se enumeran: el
derecho a la alimentacion, al trabajo, a la seguridad social, a la educacion,
salud, a la proteccién y asistencia a los nifios, nifias y a la familia y el
derecho a la vivienda. Si estos derechos son conculcados durante los
periodos de hospitalizacion, tratamiento, convalecencia, (disminucién de la
salud) se esta violentando la integridad personal de quien sufre la condicion.
Los mismos estan asociados y representan unas necesidades basicas, sin
embargo, al realizar la codificacion en las unidades de analisis, los
instrumentos normativos revelan que las necesidades de las personas con
salud disminuida “adquieren una significacion y una expresividad simbdlica
muy peculiar, fruto de su estructura pluridimensional”, esa que se afecta por
la condicién de salud, por lo tanto, estas necesidades basicas implican la

cobertura de otras de orden ético, estético, politico, cognoscitivo y religioso.

La idea de que la clasificacion de los derechos humanos, “sirve

fundamentalmente para entender mejor los derechos pero ellos estan
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indivisiblemente unidos, son inseparables y su cumplimiento es
interdependiente...” (Mari Lois 2009; 19).

De esta forma, al hablar de los derechos fundamentales de las
personas con salud disminuida, estos se deben leer a la luz de unas
necesidades que van mas alla que de aquellas de orden fisiolégico y de
seguridad, se ubican en las dimensiones mas abstractas y elevadas de la
condicion humana. Los DDHH han de proporcionar el minimo, teniendo
presente que esas condiciones minimas deben ser capaces de propiciarse,
comprendiendo que incidiran en las dimensiones humanas mas
trascendentes, por ejemplo, durante la enfermedad la educacién adquirira
una significacion muy distinta que cuando se desarrolla en condiciones

estandares.

De tal forma que la autonomia, la inviolabilidad, la dignidad y la
solidaridad aplicadas como principios a una integridad vulnerada, tienen un
alcance distinto y una significacion diversa, que en situaciones mas

cotidianas y menos expuestas a la radicalidad del sufrimiento.
Conclusiones del capitulo Il

Como bien se explic6 en lineas anteriores, “la necesidad de
alimentacion, de procreacién, de conservacion, de seguridad constituyen
necesidades fundamentales del ser vivo, pero en el ser humano adquieren
una significacion y una expresividad simbdlica muy peculiar, fruto de su
estructura pluridimensional” (Torralba 2005; 149) Estos niveles de
significacion ademas se ven redimensionados cuando la vulnerabilidad
connatural a la existencia se acentla frente a situaciones limite, entre ellas y

la que es una de sus mayores expresiones, la disminucion de la salud.

En el capitulo uno, bien se explicé que detras del aparato normativo y
juridico existe un metalenguaje que es expresividad de unos significados,

porque ademas se ha partido de que el Derecho tutela valores dominantes
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de una sociedad. Desde estos pardmetros es posible afirmar que la doctrina
de los DDHH busca superar visiones antropolégicas reduccionistas, pero
pareciera que aun cuando esta busqueda, la vision del hombre sujeto de
derechos que subyace es la de ese que pertenece a un estandar
normalizado, que excepcionalmente si sufre una enfermedad tiene el
derecho a un servicio sanitario adecuado, que si es victima de la pobreza,
del abandono, de la persecuciéon o tortura, gozara de un aparato normativo
que procurard su justiciabilidad, o bien, contara con la mirada atenta de una
comunidad internacional que vele porque su Estado procure ese bienestar en
un grupo de derechos, que mas que prerrogativas se han ido convirtiendo en

aspiraciones, hasta el punto que ya parecen utopias.

Si esta es la relacion entre la persona y el derecho, ¢cuéales valores
son los que se tutelan? En especial cuando cada vez mas queda en
evidencia que los marcos generales de derecho no son suficientes para que
todos con sus diferencias vayan superando las desigualdades, de tal forma
gue puedan como seres humanos desarrollarse armoénicamente dentro del
seno de su sociedad, lo que evidencia que parte del problema puede estar
en la concepcion juridica y normativa, pero también en las concepciones
reduccionistas y positivistas en las que se han subsumido a las relaciones
entre las instituciones, los grupos sociales y las propias personas,

disminuyéndose el encuentro fraterno y el reconocimiento de la alteridad.

El mundo postmoderno y tecnocratico en el que vivimos esta marcado
por el sufrimiento, y se pretende reducir éste al simple dolor, “a la percepcion
de un mal de tipo somatico, resulta imposible comprender y atender
adecuadamente a la persona que sufre, pues el sufrimiento humano.../...
tiene multiples y distintas dimensiones, de orden ético, de orden religioso, de
orden social, psicologico e, inclusive de orden espiritual. Ello supone que la
asistencia, el cuidado del hombre doliente, debe abordarse desde otro marco

tedrico, mas amplio, mas complejo.” (Torralba, 2005; 47)
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En el caso de la disminucién de la salud, la patologia que se ha puesto
de relieve en el Sistema de Naciones Unidas es el VIH-SIDA, y ha generado
tantos foros, cursos, seminarios, conferencias que desde la misma se estan
contemplando otros elementos mas alla del binomio salud-enfermedad, tales
como pobreza, injusticia, la discriminacién, estigmatizacion. (Henriquez,
2009; 23), se tiene a ONUSIDA, aunque no a ONUCANCER o
ONUTUBERCULOSIS, ello quiere decir que el VIH ha generado, y es logico
por sus caracteristicas, una preocupacion a nivel mundial que ha llevado a
acciones durante afos, las cuales intentan disminuir sus indices,
introduciendo desde ese metalenguaje y a base de ensayo y error unos
pardmetros éticos que se cuelan en la sociedad, y esa practica realizada en
torno al tema VIH de alguna manera se ha introducido también a otras
condiciones de salud, lo que lleva a formas de abordaje generalizadas hacia
la persona con salud disminuida que vienen dadas a partir de una

construccion ética basada en la enfermedad.

Con esto se quiere decir que este marco tedrico de mayor amplitud
necesario para garantizar los derechos fundamentales de las personas con
salud disminuida, a partir de la lectura por el interés hacia el VIH —SIDA,
pudiera considerarse como de cierta manera abordado, en un esfuerzo por
una vision menos reduccionista del asunto de la enfermedad, sin embargo en
cuanto al VIH en particular se ha seguido una “pedagogia del miedo”, tal
como sostiene Henriquez, y ésta es la que se ha empleado como mecanismo
de prevencion, de tal modo, se utiliza la palabra “riesgo” para calificar a

personas, grupos, zonas geograficas y estratos sociales.

‘La persona se trata como un individuo aislado, sin considerar su
entorno socio econdmico y afectivo; no se considera como totalidad sino
como un dato mas. Los esfuerzos estan orientados a suministrar informacion
acerca de la enfermedad, sin considerar en absoluto a las personas como

parte de una sociedad mucho mas compleja.” (Henriquez; 24)
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Siguiendo las ideas de este mismo autor, se evidencian resultados en
la sociedad civil tales como la resignacion frente a la fatalidad y falta de
resultados, los cuales terminan llevando a la justificacion hasta la
mediocridad en la atencion médica, “los afectados son considerados como
una especie de muertos civiles, a quienes se les desconocen los mas
elementales derechos humanos.” Esta actitud no se limita exclusivamente a
quienes sufren VIH-SIDA, como se dijo anteriormente, se extiende a casi
todas las manifestaciones de disminucion de la salud y se ve con mayor
énfasis en los tipos de enfermedades raras, donde las personas que las
padecen son un grupo minoritario dentro de este universo heterogéneo, no
hay por tano un foco de atencion hacia sus necesidades, porque éstas no
estan enmarcadas en una agenda prioritaria, de tal modo, pareciera que nos
encontrdramos en la actualidad bajo un modelo ético construido desde la
transgresion en donde se coloca el énfasis “en el resguardo de las leyes y
normas por encima de las personas” es decir, un post-positivismo

deshumanizado. (Henriquez; 24).

Si el foco es la dignidad, los modelos sociales no deben empujar a los
individuos a situaciones vaciadas de ésta y de futuro. Asi se necesita salir del
plano individual y denunciar sistemas sociales, politicos y religiosos que
hacen que muchas personas sean vulnerables a diversas condiciones de
salud porque son empujadas a la desproteccion de su integridad personal: el
abuso, el maltrato, la violencia, la marginaciéon, son aspectos que limitan la
libre determinacion y la autonomia en el desarrollo de estilos de vida
saludable, y si la salud es considerada como ese activo principal con el que
cuenta la humanidad’ especialmente la persona empobrecida “deben
construirse condiciones minimas de libertad y autonomia, tanto en grupos
como en personas” (Henriquez; 27), para generar modelos de prevencion y
promocién de la salud asi como para enfrentar la disminucién de ésta o vivir
dignamente a pesar de ella, ambas esferas son sumamente importantes y la

tltima esta olvidada y de la primera no se conoce aun un modelo de
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prevencion y promocion exitoso, pues las condiciones minimas, por lo menos

en Latinoamérica, no estan dadas.

De los instrumentos analizados, relativos a las personas con
enfermedad y a la salud, s6lo uno es vinculante para los miembros de la
Union Europea, los demas provienen de asociaciones cientificas y civiles y
evidencian la necesidad de proponer un nuevo modelo ético que valore las
diferencias de quienes deben enfrentar la hospitalizacion, el tratamiento, la
enfermedad y otras condiciones de salud. De las categorias surgieron una
serie de imperativos que deben seguirse, los cuales se encuentran
intimamente relacionados, lo que evidencia la complejidad del abordaje y
como, por ejemplo, los principios bioéticos terminan cargados de una
multidimensionalidad y profundidad que denotan su alcance, asi hablar de
autonomia, beneficencia, justicia y no maleficencia, implica una mirada

profunda al ser humano doliente y a su ambiente.

Al ver el resultado de las codificaciones axiales y vislumbrar estas
necesidades, queda claro que no es posible que el médico y el sector salud
Unicamente, tengan la capacidad de brindar una atencién que responda a las
complejidades antes estudiadas.

Frente a estas necesidades cobra extrema importancia el desarrollo
de politicas intersectoriales en donde la participacion de los diversos
sectores institucionales sea equitativo en la atencidon biospicosocial de la
persona con salud disminuida, ese sera un primer indicativo del principio de
justicia. Es necesario un igual interés y atencion a las diversas dimensiones
afectadas en el ser humano que sufre la condicién de salud, por lo tanto, la
medicina ha de compartir su espacio de accién con otras disciplinas: la
educacion, el derecho, la ingenieria, el trabajo social, la psicologia, entre

otras.

Cubrir las necesidades explicadas anteriormente implica, desarrollar

un cuadro interrelacional de diversas tareas, parte de las cuales quedan
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expresadas en las codificaciones axiales precedentes. La autonomia se
entiende desde la capacidad de autodeterminacion por tanto se trata de
generar las condiciones y oportunidades que permiten que ésta se vaya
construyendo; la inviolabilidad implica el respeto hacia las decisiones
tomadas en aras de esa autodeterminacion en donde se busque mantener
en el mayor equilibrio posible esa integridad personal vulnerada, la dignidad
involucra el respeto de la humanidad de quien se ve limitado por una
condicion de salud y la solidaridad invita a la busqueda comun de todos por
la meta de la recuperacion de la salud y relevar la dignidad social que se
encuentra afectada en este nuevo contexto de excesivo pragmatismo, por lo
tanto reclama de un cambio de actitud de quienes miran como espectadores

y/o participan del proceso de recuperacion de la salud.

Es importante destacar que en los diferentes principios éticos de los
DDHH el que mas emergié con una serie de dimensiones fue el de la
Solidaridad, ello puede ser una leve evidencia de que es necesario un
cambio que se geste desde la sociedad y sus diversas comunidades, porque
el respeto profundo por cada ser humano debe convertirse en un verdadero

valor comunitario y asumido en la dinamica cultural.

La cantidad de datos emergentes a partir del andlisis de este capitulo
requeriria de una segunda fase de investigacion, en donde se relacionaran
las necesidades de las personas con salud disminuida con todas las
categorias discursivas emergentes, las cuales dimensionaron ampliamente a

las categorias linguisticas.

Es posible realizar un segundo nivel de codificacion axial
estableciendo las interrelaciones de las categorias discursivas de los cuatro
componentes conceptuales, de tal modo, que por ejemplo, la autonomia se
veria ampliada porque partiendo del supuesto tedrico de que ésta se
construye, no es posible hablar de la capacidad de ser autbnomo durante la

disminucién de la salud si se niega el derecho a la educacion y este derecho
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se encuentra en el componente conceptual ‘Solidaridad’, o bien, no se puede
ser autonomo si no se brinda espacio para el libre comportamiento y la
libertad religiosa y para que éstos se den es importante la ‘valoracién de la
identidad cultural’, la cual apareci6 como una dimension de la categoria
discursiva del componente conceptual ‘dignidad’ y forma parte de la

categoria linguistica ‘desarrollo integral’.

Tal como sostiene Molina y otros (2013; 16), y como cierre sintético de
este capitulo “el derecho a la salud.../...debe aplicarse también a las
personas con enfermedad sin que ello sea una contradiccién” Ello porque
definitivamente esta persona, aumentara o disminuird su nivel de salud
segun unos factores determinantes, ya que este estado de bienestar implica
una manera de vivir autbnoma y solidaria, no la involucra solo a ella, sino a
su comunidad. Parte de estos factores se reflejaron en las codificaciones
axiales. Asi como éstas se pueden dar multiples interrelaciones mas, pero
definitivamente implicaria otro nivel en la investigacion, por ello, y a modo de
sintesis a continuacién se presenta un diagrama, donde se vinculan las
categorias conceptuales autonomia, inviolabilidad, dignidad y solidaridad con
sus sub-categorias y la sintesis del enfoque general del derecho, en relacién
a las necesidades esenciales y trascendentes de las personas con salud

disminuida.
Leyenda:
‘Categorl’as, principios éticos de los DDHH
O Sintesis del derecho que se encierra a partir de las sub-categorias

- Sub-categorias

Necesidades y

:] Principios Bioéticos.
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Libertad de Comportarse,
de Educacion, Religiosa, de

Derecho a la
educacién
para

Asociacion, Capacidad de
eleccion y decision,

Autodeterminacion, las habilidad

Afrontamiento para la vida

Diagrama 5: Interrelacion general: Necesidades y derechos y su

Orden, lgualdad,
Propiedad Privada,
Verdad

Derecho a la nacionalidad,
nombre, SSR, Libre
desenvolvimiento, proteccion,

Derecho a ser

vida digna, trato justo, desarrollo
forma justa, en
base a las
necesidades
personales

integral, calidad de vida, honra 'y
honor, confidencialidad, respeto
a la intimidad.

Obediencia, Arraigo,

perfeccionar

tratado de forma
personalizada, de

es

Inviolabili
dad

Autonomia

Dignidad

Libertad, Riesgo,
Verdad

Respeto a la Dignidad, a la
integridad, Superviviencia,
consentimiento informado,

Derecho a la
informacién, su
manejo

adecuado v al derecho a la vida, vida privada,
respeto a la

Pet enfoque de género, control y
decisién tomada

decision

Honor, Jerarquia,
Seguridad, Igualdad,
Verdad

Tecnologia, bienes y servicios,

preservacion de la especie,

informacion, seguridad social,
ambiente saludable, Educacion,

Derecho a un
microambiente

Responsabilidad, que brinde
Propiedad Solidaridad iiﬁ‘;g’sﬁe\ga unas recreacion y ocio, equidad,
Colectiva,Seguridad, sociales que proteccion de la familia, vivienda,
Verdad :idbfge;;‘;f;ﬂsl trabajo, politicas intersectoriales,
libre determinacion de los pueblos
A . A

interaccion en el cumplimiento de los principios bioéticos.
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CONCLUSIONES GENERALES Y RECOMENDACIONES

Una vez abordado cada uno de los capitulos, en relacion a los

objetivos identificados en la introduccion del mismo se puede concluir que:

En el capitulo | se ha identificado la homologacién juridica de la
diferencia de las personas en situacion de enfermedad y tratamiento médico,
pues se encuentran inmersas en el entramado abstracto del concepto de
igualdad, por lo cual, se aprecia una forma actual de vulneracion de sus

derechos.

En los instrumentos analizados se visualizO6 una homogeneidad
semantica en donde existe un contenido tacito en donde se pueden incluir a
las personas que sufran enfermedades crénicas, tratamientos médicos,
convalecencia, mas no existe un pronunciamiento directo en los instrumentos
analizados que definan a las personas con enfermedad o esta situacion
como una causa expresa O posible de discriminacion o como grupo

vulnerable.

Este hecho se puede corresponder a que la sociedad maneja el ideal
del hombre sano y ‘normal’ como valor y dicho valor se manifiesta en sus
instrumentos normativos, asi, la persona en situacibn de enfermedad y
tratamiento médico, no forma parte del estandar y el ideal y parte de ello
implica la no contemplacion de sus necesidades, esto se profundiza en el

capitulo Il de la investigacion.

Ademas, de este capitulo | se concluye la necesidad del desarrollo de
novedosos criterios de analisis que contribuyan a que la sociedad misma
conozca cudl es el estatus del ciudadano y de persona que se maneja en su
seno, y que se transmite como metalenguaje a través de sus instituciones,

especialmente las que definen el Estado de Derecho de una nacion.

En el capitulo IlI, fueron analizados las definiciones de Déficit,

discapacidad, condiciones de salud y enfermedad, a partir de dicho analisis
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se definié a la poblacion con enfermedades crénicas, agudas, hospitalizadas
y en tratamiento médico como grupo vulnerable, estableciéndose las
diferencias entre ésta y la poblacién y la que sufre discapacidad, dando

cumplimiento al segundo objetivo especifico de esta investigacion.

Se consider6 a quienes sufren condiciones de salud como un grupo
cuyas deficiencias biomédicas pueden llevarles a la hospitalizacion, el
tratamiento y la convalecencia, por lo tanto, a una movilidad entre la
morbilidad y la mortalidad, de tal modo, y para distinguirles de la poblacién
con discapacidad, se les denominé como personas con salud disminuida,
en atencion a esta distincion se debe resaltar que el grupo con discapacidad

forma parte de éste y no al contrario.

Se concluyd en este capitulo que el estado de mayor vulnerabilidad
que puede experimentar un ser humano es el asociado a la disminucién de

su salud.

Partiendo de todo lo expresado en el capitulo, es posible agregar que
la falta de conciencia de las necesidades de esta poblacién, es porque no se
ha reconocido como un grupo vulnerable y como conclusién preliminar, se
afirmé que no es lo mismo hablar de poblaciéon con salud disminuida que
poblacién con discapacidad, el enfoque biospicosocial de la discapacidad es
mucho mas homogéneo, mientras que la poblacion con salud disminuida es
mas heterogéneo y puede incluir a personas con discapacidad, cuyas
condiciones de salud han de ser mucho mas complejas que las de aquellas

personas con enfermedades crénicas Unicamente.

En el capitulo 1ll, se estableci6 como objetivo: Considerar la
importancia del goce y disfrute de los derechos humanos para las personas
con salud disminuida, como indicadores de acceso a la justicia, autonomia y

beneficencia.
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Para poder considerar esta importancia, se revisaron instrumentos
especificos para las personas en situacion de enfermedad y tratamiento
meédico. Dichos instrumentos fueron analizados partiendo del concepto de
integridad personal, el cual se amplié6 con los aportes de la antropologia

filosofica, que describe la integralidad de la persona.

Estas unidades conceptuales se vieron mejor caracterizadas al
asociarlas a los principios éticos de los DDHH, propuestos por Mari Lois:
Autonomia, Inviolabilidad, Dignidad y Solidaridad. Estas fueron consideradas
las categorias de andlisis principales para las unidades textuales; asociadas
a cada una de estas categorias se definieron unas sub-categorias y son

éstas ultimas las ubicadas dentro de los textos analizados.

Al realizar la revision textual las cuarenta y tres sub-categorias fueron
interrelacionadas a su vez con los aportes de los instrumentos juridicos
especificos (Codificacion axial). Se pudo evidenciar que para el logro de los
principios bioéticos deben implicarse una serie de tareas complejas, pues ha
de responderse a las necesidades trascendentes y esenciales de las
personas con salud disminuida, ya que esta realidad rompe con su unidad
estructural personal-social, al respecto de esto puede resaltarse que:

1. EIl restablecimiento de la salud implica el acceso y goce de otros
derechos humanos.

2. Si estos derechos son conculcados durante los periodos de
hospitalizacion, tratamiento, convalecencia, (disminucion de la salud)
se esta violentando la integridad personal de quien sufre la condicion.
Los mismos estan asociados y representan unas necesidades
basicas, sin embargo, al realizar la codificacion en las unidades de
analisis, los instrumentos normativos revelan que las necesidades de
las personas con salud disminuida “adquieren una significacion y una
expresividad simbdlica muy peculiar, fruto de su estructura

pluridimensional”’, esa que se afecta por la condicién de salud, por lo
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tanto, estas necesidades béasicas implican la cobertura de otras de
orden ético, estético, politico, cognoscitivo y religioso.

El abordaje biopsicosocial de atencion a las personas con salud
disminuida debe realizarse con un enfoque multisectorial y
multidisciplinar, no es tarea soélo del médico y del sector salud, si no,
dicha atencién seguird dandose desde una vision sanitarista y
biomédica.

Es necesario romper con la ética hacia la enfermedad basada en la
trasgresion y el miedo.

Los derechos minimos a promover durante la disminucion de la salud
son: Derecho a la educacion como medio para el logro de la
autonomia, el riesgo, la socializacién; Derecho a la informacién, para
satisfacer las necesidades de seguridad, respeto a la dignidad, la
supervivencia y el consentimiento informado; Derecho a un
microambiente sano, donde la persona con disminucion de la salud
pueda desenvolverse libremente, sentir seguridad, agrado, en donde
otros derechos importantes se le respeten, tal como el de libre
asociacion, trabajo, libertad religiosa, el derecho a ser tratado de
forma personalizada y justa, atendiendo a las necesidades
personales, evitando la discriminacién o el abordaje mecanizado y
estandarizado de las sociedades modernas y el Derecho a una
atencién sanitaria de calidad, con medios tecnoldgicos suficientes
para atender las diversas patologias, de tal modo que al garantizar
estos derechos, se amplia el alcance del derecho a la salud en estas
condiciones y se transforma en un abordaje integral y no sélo
asistencialista.

Es importante promover una nueva vision frente a las personas con
salud disminuida, la cual no vulnere el reconocimiento de su dignidad,
pues a partir de los elementos tedricos desarrollados, se puede

concluir que con las condiciones minimas dadas, es posible que éstas
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redimensionen el propio proyecto de vida, se responsabilicen dentro
de la sociedad y sean corresponsables por su proceso de curacion;
una enfermedad o disminucion de la salud no implica la muerte civil de
ese individuo o anularlo en el aporte que puede dar a la sociedad.

7. Se recomienda reconocerles como grupo vulnerable en los marcos
normativos, ya que el marco juridico analizado posee una doctrina de
proteccion hacia los grupos minoritarios y de busqueda de superacion
de visiones antropoldgicas reduccionistas, sin embargo, desde el
punto de vista normativo se propone desarrollar una sintesis de los
derechos que desde ambitos civiles y cientificos se han promovido a
favor de esta poblacién; quiza una via sea la creacidbn de una
Convencion para las personas con Salud Disminuida.

8. Se propone como nucleos en donde giren la promocion de estos
derechos: la proteccion, la responsabilidad, la calidad de vida y la

participacion.

En lineas generales y al hacer sintesis de los tres capitulos
desarrollados, la interrelacion de los hallazgos permite identificar una
categoria discursiva emergente de suma importancia, pues aunque desde la
doctrina de los DDHH se busca primordialmente hacer emerger el valor de la
dignidad humana para su efectivo reconocimiento, la enfermedad se
considera desde el limite y como una excepcional situacion que pueda vivir
una persona, pudiera afirmarse por lo tanto, tal como se mencionaba en el
capitulo Ill, que un valor predominante de la sociedad actual es el del
hombre saludable, por ello, hay un exagerado valor por la salud y se
sostiene o afirma a la salud como el principal activo del hombre, este
arraigado valor es una de las causas por las cuales se ven homologadas las
diferencias de quienes sufren enfermedad y también una de las razones por
las cuales el enfoque de atencion en la disminucién de la salud sigue

moviéndose en los parametros asistencialistas y sanitaristas.
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Si el valor no se transforma y pasa del ideal del hombre saludable al
valor ‘simple’ pero mas profundo de la persona humana, seguiremos siendo
una sociedad incapaz de brindar espacios para el desarrollo armoénico e
integral de cada uno, indistintamente de sus condiciones de salud. El valor
debe estar en el ser humano, mas alla de su expresion existencial-corporal.
El fenémeno ‘condicion de salud’ es la realidad accidental® la cual define en
un espacio temporal’, la expresion corpérea de un ser humano; las
diferentes formas en que ese ser humano se presenta con su corporeidad

requieren valoracion, atencion, respeto y promocion.

Toda persona humana es vulnerable, por lo tanto,(sin dejar de aspirar
a la salud y al empleo de todos los medios necesarios para combatir estos
estados de maxima vulnerabilidad representados por las diversas
condiciones biomédicas, cuyos procedimientos son regidos ademas por los
codigos universales de Bioética, Deontologia Médica y la ética en las
investigaciones cientificas), quien vea disminuida su salud debe tener a su
alcance un sistema de apoyo integral que le permita mantener el equilibrio en
este periodo hasta la superacion de la misma o hasta tanto llegue el ajuste a
la nueva realidad, con esquemas adaptados a los diferentes periodos de la
linea de vida.

® Cuando se habla de realidad accidental se hace referencia a los conceptos de acto y potencia
aristotélicos.

” En este caso se usa el término temporal no como sindnimo de espacio de tiempo (cortom mediano
y largo plazo), sino como espacio de realizacidn; el ser humano con su dimensién corporal no se
realiza en la eternidad, sino en el espacio-tiempo, por lo tanto, la condicién de salud puede estar toda
la vida, en el espacio vital-existencial temporal de un ser humano, es decir en su temporalidad.
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