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RESUMEN

Desde 2018, la Corte Suprema de Chile ha consolidado una linea jurispru-
dencial que garantiza el acceso a medicamentos de alto costo, especialmente
en casos que involucran a nifos, nifias y adolescentes (NNA). Utilizando el
argumento del interés superior del nifio (ISN), el tribunal ha redefinido el
derecho fundamental a la vida, integrando no solo la supervivencia bioldgica,
sino también la calidad de vida de los NNA. El estudio analiza 477 de 142 casos
(2018-2024) donde el ISN fundament las decisiones judiciales, alinedndose
con tendencias internacionales que promueven el bienestar infantil conforme
a su autonomia progresiva. La investigacion identifica tres problemas prin-
cipales: la imposibilidad de justificar negativas administrativas por razones
presupuestarias, la puesta en cuestién de los procedimientos de certificacion
de medicamentos y la falta de rigor técnico en algunas sentencias. La Corte
prioriza los derechos de los NNA, ignorando consideraciones econdémicas y
reconociendo el ISN como un derecho prestacional en contextos sanitarios.
Se concluye que la jurisprudencia refuerza una nocién ampliada del derecho
a la vida, centrada en la calidad de vida y bienestar durante la «sobrevida» del
NNA, al tiempo que plantea desafios interpretativos y pricticos en la admi-
nistracién de recursos sanitarios.
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PALABRAS CLAVE

Medicamentos de alto costo e interés superior del nifio  derecho a la vida e
calidad de vida e andlisis de jurisprudencia

ABSTRACT

Since 2018, Chile’s Supreme Court has consolidated a jurisprudential line en-
suring access to high-cost medications, particularly in cases involving children
and adolescents. Using the best interests of the child (BIC) argument, the
Court has redefined the fundamental right to life, integrating not only biolog-
ical survival but also the quality of life for children and adolescents. The study
analyzes 47 out of 142 cases (2018-2024) where BIC supported judicial deci-
sions, aligning with international trends promoting child welfare according
to their progressive autonomy. The research identifies three main issues: the
inability to justify administrative denials based on budgetary reasons, ques-
tioning medication certification processes, and lack of technical rigor in some
rulings. The Court prioritizes children and adolescents’ rights, dismissing eco-
nomic considerations and recognizing BIC as a substantive right in healthcare
contexts. It concludes that this jurisprudence reinforces an expanded notion
of the right to life, focused on quality of life and well-being during children
and adolescents’ «survival period», while posing interpretative and practical
challenges for managing healthcare resources.

KEYWORDS
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I. INTRODUCCION

A partir de 2018, aproximadamente, la Corte Suprema de Chile ha genera-
do una linea jurisprudencial sobre el derecho a la vida en sede de recurso
de proteccién. El tribunal ha decidido de forma constante que los enfer-
mos cuyo médico tratante les ha prescrito fdirmacos de alto costo tienen el
derecho a acceder a esos firmacos. Antes de 2018 estos casos eran escasos
y, en general, la Corte rechazaba la accién judicial. Llamamos a esta linea
de jurisprudencia «casos de distribucién de medicamentos de alto costo»,
siguiendo el lenguaje que usan las investigaciones chilenas recientes'.

La judicializacién del acceso a medicamentos de alto costo ha sido un
fenémeno imprevisto para quienes estudiaban el sistema de salud chile-
no®. Entonces, los casos recopilados e investigados resultan interesantes
para varias disciplinas como, por ejemplo, la economia, las politicas pu-
blicas, el derecho, las ciencias sociales y la medicina. De forma indirecta,
todas ellas resultan involucradas en el estudio del complejo fenémeno de
la judicializacién de las prestaciones sanitarias vinculadas al acceso a fér-

! SANDOVAL (2022), p. 96.
> ARAYA Y GALLARDO (2015), p. 284 ; AZEVEDO, (1998), p. 198; SANDOVAL (2004), p. 6.
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macos’. De esta forma, hemos recopilado 142 casos que fueron resueltos
entre 2018 y 2024, y seleccionamos 47 casos. El criterio de seleccién fue el
uso por parte del Tribunal del Interés Superior del Nino (best interest of the
child) como argumento en defensa de una interpretacién del derecho a la
vida. El subconjunto de casos seleccionado es particularmente interesante
por dos razones.

En primer lugar, la fuerza de los argumentos basados en el interés su-
perior del nifo (en adelante ISN para abreviar) ha crecido de forma sos-
tenida en todos los sistemas juridicos que reconocen la Convencién de
Derechos del Nifo. Se trata de sociedades donde se debate sobre cuestio-
nes como, por ejemplo, la ética de las decisiones médicas; los derechos de
la infancia ante decisiones sanitarias y la eventual participacién de nifios,
nifias y adolescentes (en adelante NNA para abreviar) en decisiones te-
rapéuticas®. Asi, en las decisiones judiciales sobre conflictos ocurridos en
multiples contextos (sanitarios, educacionales, de cuidado, etcétera) el uso
de este argumento ha aumentado progresivamente. En segundo lugar, la
estructura argumental planteada por la Corte, que vincula el ISN, el de-
recho a la vida y el derecho a la salud podria extenderse a otros tipos de
casos. Por ejemplo, a casos constitucionales en donde se tutelan derechos
de NNA vy casos civiles de responsabilidad médica.

La investigacién defiende que el ISN no es solo un argumento que
refuerza la decisién de dar acceso a los medicamentos, sino que permite al
tribunal modificar el contenido del derecho fundamental a la vida para el
caso de NNA. En este sentido, el articulo verifica algunas ideas planteadas
por Martinez y Poyanco, especificamente aquella que sefiala que el conte-
nido del derecho a la vida ha cambiado’.

El texto se divide en tres secciones. Primero, mostramos las particula-
ridades legales del acceso a medicamentos en Chile. Segundo, nos ocupa-
mos del contenido del ISN en contextos sanitarios. Tercero, realizamos el
andlisis argumentativo de algunos ejemplos extraidos del corpus de sen-
tencias. Finalmente, en la conclusién enunciamos tres problemas que se
derivan de la argumentacién de la Corte y que podrian extenderse a cual-
quier sistema de administracién de recursos sanitarios.

3 ARMIJO et al. (2022), p. 100; D’AvILA et al. (2020), p. 12; Estudio del Financiamiento
de Tratamientos de Alto Costo en Chile Ley Ricarte Soto (2020), p. 56; LaMPREA (2017),
p- 444; LEDEZMA-MORALES ef al. (2020), p. 12; LOPEZ et al. (2017), p. 154; SANDOVAL
(2022), p. 96; SEGUEL et al. (2019), p. 335.

+ CARNEVALE ¢ al. (2021), pp. 2-4; COYNE Y GALLAGHER (2011), p. 2341; STALBERG ¢t
al. (2016), p. 157.

5 MarTiNEZ Y Poyanco (2022), p. 29. No rechazamos las otras afirmaciones de los
autores, pues nuestro trabajo analiza el fenémeno con un marco tedrico diverso.
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II. CONTEXTO GENERAL

Todos los sistemas de salud tienen problemas de financiamiento, ya que
siempre las necesidades superan a los recursos disponibles. La escasez como
una condicién de operacién de los sistemas sanitarios exige usar los bienes
disponibles de acuerdo a criterios especializados, racionales y razonables®.
En este contexto, tal como argumenta Syrett’, la distribucién de medica-
mentos ha pasado desde el médico tratante al sistema sanitario®. Asi, to-
dos los sistemas de administracion sanitaria deben enfrentar una decisién
administrativa fundamental: c6mo distribuir tratamientos de alto costo’.
Antes de continuar, es importante advertir que la terminologfa es variable.
En Espana la terminologia es «<medicamento de alto impacto econdémico»,
y en Chile se ha asentado como «enfermedades/medicamentos de alto
costo». Luego, a partir de la posibilidad de impugnar esa decisién, se ha
generado un especial tipo de litigio en tribunales™.

En Chile los enfermos que requieren medicamentos de alto costo han
usado una accién constitucional de amparo de derechos fundamentales
(llamada recurso de proteccién) como via para impugnar la decisién de
la sanidad publica. El litigio es una accién constitucional que cautela de
derechos fundamentales cuya tramitacién termina en la Corte Suprema.
En la prictica, los casos analizados han sido usados no solo como meca-
nismo de modificacién de la decisién de la sanidad publica sino que como
un instrumento de movilizacién legal. Los pacientes litigan no solo para
ganar su acceso individual, sino también incidir para en el presupuesto y
las politicas publicas mediante el litigio. El fenémeno no es nuevo ni una
particularidad del sistema juridico chileno.

¢ Por ejemplo, en relacién con enfermedades que no se consideran de alto costo, tam-
bién hay inequidades. Un caso claro es el precio de los tratamientos oncolégicos NIEZEN
et al. (2006), p. 2892. Estos resultados han sido confirmados por estudios posteriores,
véanse CHEUNG et al. (2019), p. 91; RAJKUMAR (2018), p. 664.

7 SYRETT (2007), pp. IS ¥ Ss.

8 ForTES-GONZALEZ ¢t al. (2022), p. 138.

9 DE OLIVEIRA ¢f al. (2021), p. 200; GEORGI et al. (2023), p. 308; HuGHES Yy DOHENY
(2019), p. 112304; MAjO er al. (2023), p. 2345; PARRA-BALTAZAR et al. (2016), p. 379; Po-
BLETE (2020), p. 34; MAacHADO Y MONCADA (2012), p. 286.

© FORTES-GONZALEZ ¢t al. (2022), p. 137. En Argentina se denominan medicamentos
de alto precio/costo. Véanse MARIN ef al. (2023), p. 65; SEGUEL et al. (2019), p. 325.

" CHIEFFI Y BARATA (2009), p. 1839; SCHEFFER (2013), p. 123; SEGUEL et al. (2019), p.
325.

= CONTESSE Y LOVERA (2008), p. 151; LOVERA ¢f al. (2022), p. 160; VANHALA (2018),
p- 390.
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Desde hace varias décadas, los derechos fundamentales de los estados
constitucionales occidentales han sido tensionados por abogados en tribu-
nales®. En Chile, a partir de 2018, el litigio en este tipo de casos ha aumen-
tado y la Corte Suprema de Chile ha respaldado esta movilizacién legal sin
ocuparse del efecto de sus decisiones en el sistema de salud. Asi, todas las
sentencias analizadas responden a una estructura bésica comun. Se acoge
el recurso y se argumenta que la decisién de los organismos del sistema
de salud que rechazaron la distribucién del medicamento de alto costo no
son constitucionales. Para fundar su decisién los jueces argumentan que
no es posible afectar la vida de los pacientes por medio de argumentos
presupuestarios o competenciales de rango legal y/o administrativo.

En los casos en donde el paciente es NNA, se adicionan tres argumen-
tos: i) la proteccién especial que el derecho ordena a favorecer el bienestar
de los NNA; ii) la vulnerabilidad de los NNA; y, en algunos casos, iii) el
uso de una nocidn similar a la interseccionalidad que complejiza la situa-
cién de vulnerabilidad de los NNA cuando hay multiples factores que la
producen.

ITI. EL INTERES SUPERIOR DEL NINO EN DECISIONES SANITARIAS

Chile suscribié la Convencién de los Derechos del Nifio (en adelante,
CDN) en 1989. Ahf inicié un proceso de ajuste de su legislacion. Este
proceso ha dado lugar a un sistema juridico en donde la Constitucién no
tiene una norma explicita que consagre el ISN como un derecho, o que
otorgue derechos especiales a los NNA. Entonces, el principal material
normativo aplicable a los casos que estudiamos es de rango legal: la Ley
21.430 sobre Garantias y Proteccién Integral a NNA y la Ley 20.584 sobre
Derechos del Paciente.

En muchos ordenamientos, los casos de decisiones médicas y/o sanita-
rias donde se usa el ISN han sido discutidos desde hace bastante tiempo™.
Sin embargo, los sistemas juridicos que consideran la participacién de los
NNA en las decisiones sanitarias que les afectardn no fijan normas legales
detalladas, sino que generan normas infralegales como reglamentos y pro-
tocolos que expresan reglas deontoldgicas del ejercicio de la medicina y de
los servicios sanitarios®.

5 CONANT (2006), p. 77; Epp (1998), p. 197.

“ Ross (1997), p. 41.

5 Guide to Children’s Participation in Decisions about Their Health—Human Ri-
ghts and Biomedicine (s. f.); The theorisation of «best interests» in bioethical accounts of
decision-making (s. f).
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El ISN es un concepto legal dificil de definir. En la doctrina existen
diversos modos de aproximarse a esta nocién. Algunos autores lo califican
como un concepto de doble naturaleza como principio y como criterio de
resolucién de conflictos®, en este mismo sentido otros autores plantean
que la doble naturaleza corresponde a un derecho subjetivo y un princi-
pio interpretativo”. En cambio, otros autores plantean que se trata de un
principio juridico®, es decir, de aplicacién a todo el ordenamiento y otros
plantean que se trata de un principio sectorial propio del derecho de fami-
lia®. Recientemente, en la literatura especializada chilena, se ha planteado
por algunos autores que se trata de un concepto juridico indeterminado®.
En la préctica del litigio, esta vaguedad conceptual permite que el ISN sea
una nocién ubicua y flexible”. Pero esa misma ubicuidad y flexibilidad
conceptual suponen una dificultad para su aplicacién judicial de modo
uniforme, pues su contenido queda sometido al criterio del juez®. De este
modo, es importante considerar que el ISN no da una solucién conclu-
yente para los problemas en que ha de intervenir ni en sede judicial ni en
contextos médicos®. En cada caso, este concepto puede asumir un con-
tenido normativo diferenciado y servir para apoyar decisiones judiciales
disimiles.

En Chile hay pocos casos analizados por la dogmidtica donde el centro
de la decisién sea un asunto sanitario y el juez lo resuelva usando el ISN.
Probablemente, el caso paradigmadtico en la jurisprudencia chilena es el
del nifio Robynson Gémez Noa, resuelto en 2009 por la Corte de Apela-
ciones de Valdivia en el marco de una medida de proteccién®.

IV. JURISPRUDENCIA SOBRE MEDICAMENTOS DE ALTO COSTO

Al término de la década de los ochenta un grupo de enfermos renales
solicité que el tratamiento de didlisis fuera cubierto como prestacién sa-

® CILLERO (2007), pp. 246-247; JARUFE (2024), p. 258.

7 TORRECUADRADA (2016), p. 138.

% AcuRa (2019), pp. 12-13; BaRcIA (2018), p. s05; Couso (2006), p. 147.

¥ HERNANDEZ Y LATHROP (2022), p. 243; LEPIN (2014), p. 35.

2 CARRETTA (2021), p. 251; Dfaz (2024), p. 124; MONDACA Y ASTUDILLO (2020), p.
301; OPAZO (2024), p. 97; RAVETLLAT Y PINOCHET (2015), p. 930; RODRIGUEZ Y FERNAN-
DEZ-ARROJO (2022), p. 29.

2 S1va (2025b), p. 628; Sitva (2024a), p. 226; Siiva (2024b), p. 153.

22 EscoBaR Y HERNANDEZ (2018), pp. 40 y ss.

3 MARrz (2022), p. 3805.

>4 AGUERO ¢t al. (2024a), pp. 11 y ss.; BEca v LEva(2014), p. 608; ZUK1GA (2009).
pp- 288 y ss.
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nitaria. Ellos usaron el recurso de proteccién para amparar su pretension
y, entonces, se generd una linea de decisiones de la Corte Suprema sobre
el acceso a procedimientos terapéuticos, firmacos y coberturas de seguros
sanitarios®.

A principios de este siglo los enfermos de VIH iniciaron litigios con la
misma accién para pedir la distribucién de medicamentos paliativos del
déficit inmunitario que genera esa enfermedad?. En paralelo, las personas
afiliadas a Isapre comenzaron a discutir algunas decisiones de cobertu-
ra financiera de tratamientos médicos cuestionando el contenido de un
contrato suscrito entre privados”. Luego, el razonamiento se hizo exten-
sivo a los afiliados al sistema de cobertura estatal Fonasa®. En todos estos
conjuntos de casos los jueces razonaron con dos argumentos bésicos: i) el
derecho a la vida no tiene un contenido prestacional y, entonces, no puede
exigirse una prestacién por via del recurso de proteccién; y, ii) la decisién
sobre la cobertura de un tratamiento médico si estaba regulada por un
contrato, se regia por el pacta sunt servanda y, en cambio, si se trataba
de un servicio putblico era una decisién de politica publica imposible de
decidir en sede judicial.

La trayectoria de esta estructura de argumentacién terminé en 2018,
cuando la Corte Suprema comenzé a decidir que era obligacién del Esta-
do distribuir medicamentos de alto costo a los pacientes que asi lo recla-
maran por medio de un recurso de proteccién. Entre 2018-2024 se deci-
dieron 142 casos en donde se litigd el acceso a medicamentos de alto costo.
Este niimero surge a partir de una btsqueda en la base de datos del Poder
Judicial mediante palabras clave.

V. COMPOSICION DEL CORPUS DE SENTENCIAS ESTUDIADO

La busqueda se hizo entre enero y marzo de 2024 y se repitié los primeros
dias de diciembre del mismo afio. Se buscé en la base de datos general con
palabras clave como: alto costo, medicamentos de alto costo, Ley Ricarte
Soto, medicamentos, recurso de proteccién y diagndstico de alto costo. Se
usaron diferentes combinaciones generando conjuncién y disyuncién de
estos conceptos. Luego, para contrastar los resultados se usé el Compen-

» TORTORA (2005), p. 200.

¢ CONTESSE Y LOVERA (2008), p. 160.

7 LARROUCAU (2019), pp. 249 y ss.; LOVERA et al. (2022), p. 157.; ZUK1GA (2013), pp.
147 SS.

® ALLARD et al. (2016), pp. 95 y ss.

» Poder Judicial, Base Jurisprudencial del Poder Judicial (s. f).
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dio de Salud de la Corte Suprema disponible en la pagina web ya citada.
Los datos recogidos también fueron completados con la jurisprudencia
citada en articulos especializados de reciente publicacién®. En cada caso,
se descargaron las sentencias de primera y segunda instancia; el recurso
y el informe del recurrido. Cada documento se convirtié en un archivo
PDF para realizar un andlisis de contenido con el propésito de filtrar los
resultados de las busquedas.

La lectura de las sentencias se inicié con la definicién de criterios que
permitieran un posterior andlisis de la argumentacién e interpretacién
presente en los fallos. Se definié «un diagndstico o tratamiento de alto
costo» como una situacién empirica descrita por el articulo 5 de la Ley
20.850, que cumple con los siguientes requisitos™: i) el costo financiero
de la prestacién debe ser igual o superior al determinado en el umbral
del costo anual determinado por el decreto que regula este tipo de pres-
taciones (articulo 6 de la Ley 20.850); ii) las prestaciones pedidas por los
recurrentes deben poseer una evaluacién cientifica favorable al menos a
nivel experimental; iii) que la prestacién haya sido prescrita por el médico
tratante del enfermo; y iv) que la prestacion este incorporada en el listado
legal. Esta definicién permitié filtrar casos cargados en la base de datos del
Poder Judicial de forma errénea bajo las palabras claves senaladas. Ade-
mds, permitié establecer una primera versién de los argumentos analiza-
dos en las etapas siguientes del andlisis.

Los datos limpios fueron cargados en Excel y se organizé un corpus de
los casos ordenado con un ID, por nimero de rol, fecha, tribunal y cardtu-
la del caso. Ademds, la planilla Excel considerd variables descriptivas como
el nimero de recurrentes, el tipo de recurrente por edad y género; el tipo
de enfermedad y el monto de dinero solicitado. Finalmente, en relacién a
la argumentacién judicial se identificaron tipos de argumentos planteados
por los jueces en los diferentes tipos de casos tanto en los votos de mayoria
como de minoria.

Los casos limpios y filtrados fueron 132. De ellos, la Corte Suprema
acogi6 124 y rechazé 18. Pensamos que los rechazos se deben a una modi-
ficacién eventual de los jueces que componen el Tribunal y otros factores
ad hoc. En 86 casos el paciente que recurre de proteccion es un NNA. De
ellos, la Corte acogié 79 casos. En 47 de estos 79 casos, la Corte mencioné
al ISN como argumento de la decisién®.

*° MARTINEZ Y POYANCO (2022) p. 3; SANDOVAL (2022) p. 95.

# Para una definicién econémica, un trabajo pionero es JIMENEZ (2011), pp. 21y ss.

= Conforme a las directivas de gpen science, los casos pueden ser pedidos al e-mail de
la investigadora principal.
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VI. CASOS ILUSTRATIVOS DE LA LINEA JURISPRUDENCIAL ANALIZADA

La Corte razoné usando el ISN junto al derecho a la vida y a la salud del
NNA, por ejemplo, en el caso rol 104.041-2022 dictado por la Corte de
Apelaciones de Santiago y confirmado por la Corte Suprema bajo el rol
160.725-2022. En este caso se pueden advertir las tres dimensiones del
ISN que ha configurado la Observacién 14 del Comité de Derechos del
Nifo. Este es un caso donde una nifia padece fibrosis quistica y solicita
acceder al medicamento Trikafta cuyo valor, segin consta en el proceso
judicial, asciende a 270 millones de pesos chilenos anuales (295.870 ddla-
res americanos al momento de escribir el articulo). En la fundamentacién,
el Tribunal utiliz6 el ISN en cuanto derecho subjetivo para delimitar un
contenido especial de derecho a la vida del NNA involucrado. En este
sentido, el tribunal sefalé:

En consecuencia, en las determinaciones de la administracion de salud en
Chile que involucren menores, debe prevalecer el respeto irrestricto a los com-
promisos adquiridos como consecuencia de la suscripcion de los tratados, tales
como la convencion antes referida, que los criterios de orden econdmico, los que
resultan derrotados al ser contrapuestos al interés superior del nifio®.

Unos pérrafos més abajo, la misma sentencia reafirma la idea de que los
NNA que se encuentran padeciendo enfermedades son «sujetos de especial
proteccion exigible al Estado de manera directa» (considerando décimo). Es
decir, el Tribunal estima que los NNA son titulares especiales de un dere-
cho, el ISN, que tiene un contenido prestacional especifico y prioritario
en materia sanitaria. Luego, siguiendo el mismo orden establecido por
la Observacién 14 ya citada, el Tribunal entiende que el ISN, en cuanto
principio juridico interpretativo, ordena al juez preferir aquellas interpre-
taciones de las disposiciones constitucionales que permiten una amplia
integracién con el contenido de la CDN. Asi, el Tribunal atribuye a la
cldusula constitucional del derecho a la vida (articulo 19, numeral 1) un
contenido coherente con la CDN.

Finalmente, los jueces usan el ISN como norma de procedimiento. En
los considerandos noveno y undécimo la Corte valora las consecuencias
negativas que puede tener en la vida de la nifa la no administracién del
fdrmaco, descartando consideraciones de indole econémica frente al ISN
de la nina. En los casos en donde la Corte usa el ISN, lo considera como

% Corte de Apelaciones, 9 nueve de febrero de 2023, rol 104.041-2022, considerando
sexto.
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un derecho sustantivo al maximo bienestar del nino*. Entonces, ese de-
recho solo se satisface cuando el NNA, enfermo y con riesgo de graves
afectaciones al derecho a la vida, goza del mds alto nivel de prestaciones
sanitarias que ordena la CDN. La Corte configura el derecho a la vida de
manera que, para el caso del NNA, comprenda la garantia del mds alto
disfrute a las prestaciones de salud expresada en el tratado. En este sentido,
la nocién de «derecho a la vida» que usa la Corte es mds compleja que la
cldsica nocién de vida como soporte biolégico. En otras palabras, la Corte
se acerca a construir una nocién de derecho a la vida como calidad de vida.

VII. EL DERECHO A LA VIDA EN LA LINEA JURISPRUDENCIAL EN ESTUDIO

En un trabajo de 2008, Rodolfo Figueroa distinguié cinco concepciones de
derecho a la vida. Si consideramos la sentencia de Robynson Gémez Noa
podriamos agregar una nueva concepcidn a ese listado, pues esa sentencia
resuelve el caso usando la nocién de vida como derecho a hacer la vida de
Gonzalo Figueroa Ydnez”. Serian seis las concepciones sobre ese derecho
que circulan en la dogmadtica y en las fuentes del derecho chileno*.

La nocién de derecho a la vida que parece fundar las decisiones judicia-
les de la linea jurisprudencial que estudiamos, es la nocién de vida como
calidad de vida?. Ello es asi porque multiples sentencias del corpus relacio-
nan ciertas condiciones de salud con la idea de bienestar y de calidad de
vida. Por ejemplo, esto es muy claro en los casos donde el paciente padece
de atrofia muscular espinal (AME).

Hemos coleccionado 43 casos sobre esta patologia en todas sus varian-
tes. Las personas enfermas de AME no padecen una enfermedad mortal en

3 Las referencias al bienestar de los NNA no son creacién jurisprudencial. Se trata de
una expresién usada por la legislacién civil y de familia. Hay desarrollos jurisprudenciales
que citan esta nocién, pero no hemos encontrado sentencias que den contenido a la idea
de bienestar. Con todo, son casos interesantes: véase causa rol V-125-2022, Segundo Juz-
gado Civil de Talcahuano, 15 de marzo de 2024.

% FIGUEROA (2009), p. 214.

3 FIGUEROA (2008), p. 261.; FIGUEROA (2018), p. 914; SANDOVAL (2022), p.93.

7 La nocién juridica de calidad de vida no ha sido elucidada. Hay varias posiciones
que se vinculan con politicas del derecho y filosoffas politicas en circulacién en los sis-
temas juridicos. Sobre el concepto de calidad de vida en medicina hay que considerar
trabajos especializados sobre el particular. Una investigacién panordmica en espafiol es la
realizada por UrzUA Y CaQUEO-UR{ZAR (2012), p. 62. Hoy, una definicién de amplia di-
fusién es la que usa VAN DAMME et al. (2016), pp. 285 y ss.: «Quality of life is the extent to
which persons enjoy a good life by achieving a balance in their relations with themselves
and with others through creating and sustaining adequate conditions and own potentials
over the life course». Un andlisis filos6fico puede verse en BOGNAR (2005), p. 561.
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el corto o mediano plazo®, sino que tienen dificultades relacionadas con
su calidad y expectativa de vida. La medicina ha fijado que la expectativa
de vida que es usual en estos pacientes es que dos tercios de ellos pueden
llegar a adultos de 25 afos®. Asi, en estos casos, no es la vida como soporte
biolégico del NNA el derecho fundamental que estd en riesgo inmediato.
Aunque la Corte no reflexione de forma explicita sobre ello, el derecho
afectado solo puede ser la vida como «calidad de vida», es decir, el derecho
a gozar de un tiempo de vida en donde el firmaco ha tenido la posibilidad
de disminuir algunos de los sintomas de la enfermedad, por ejemplo, re-
ducir la debilidad muscular estabilizando o mejorando la funcién motora
e impedir la insuficiencia respiratoria progresiva del paciente*. En otras
palabras, comprender el derecho a la vida como «calidad de vida» en vir-
tud del ISN permite fundar la decisién de administrar el firmaco, pues
su administracién retarda los efectos negativos de la enfermedad, como la
debilidad muscular, lo que contribuye a evitar las dificultades respiratorias
que se pueden desarrollar producto del curso regular de la enfermedad.

Es importante notar que la nocién de derecho a la vida como «calidad
de vida», derecho a «vivir bien» o «vivir con dignidad» estd presente en la
literatura juridica chilena desde hace al menos veinte anos. Por ejemplo,
ya en 2004 Cea sefialaba: «El derecho a la vida abarca los progresos de las
ciencias bioldgicas y de la técnica médica para salvar la existencia de quien
padece enfermedades que la ponen en peligro, o bien de proporcionarle
una extensién de su vivencia con dignidad»*. De este modo, no se trata de
una creacién jurisprudencial, sino que de una formulacién de la doctrina
que ha sido recogida por la Corte Suprema*.

VIII. EL INTERES SUPERIOR DEL NINO Y EL DERECHO A LA VIDA

Es posible considerar que el articulo 7 de la Ley 21.430 es una disposicién
que define el interés superior del nifio. Dicha disposicidn se organiza del
siguiente modo: i) en el inciso primero, su triple dimensionalidad; ii) en el
inciso segundo, da cuenta de su contenido en tanto derechos subjetivo; iii)
en el inciso tercero, se refiere a su contenido en tanto principio; iv) en el

#® CASTIGLIONI et al. (2011), p. 197 ; GAROFALO ¢ al. (2009), p. 4.

® Informe de Posicionamiento Terapéutico de risdiplam en atrofia muscular espinal
(2022), p. 1.

* Informe de Posicionamiento Terapéutico de risdiplam en atrofia muscular espinal
(2022); PaIk (2022), p. 401.

# CEA (2004), p. 94. Un andlisis de los conceptos que circulan en la literatura nacio-
nal en FIGUEROA (2008), pp. 261 ¥ ss.

# S1va (2023), p. 234.
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inciso cuarto, se refiere al ISN en tanto garantia procesal; y v) en el inciso
quinto establece el listado de criterios para la determinacién del ISN. Al
revisar la estructura de la disposicién, no parece tratarse de una definicién,
pues no permite vislumbrar qué es el ISN, sino que regula cémo utilizar
la cldusula.

Otra disposicién que podria ser susceptible de ser considerada una de-
finicién del ISN es el articulo 16 de la Ley 19.968. En ella se establece que
el ISN es un principio rector que el juez de familia siempre debe tener en
consideracidn al resolver asuntos sometidos a su conocimiento y que invo-
lucren NNA. Se trata de un principio explicito en orden a las palabras que
usa el legislador. Conforme al concepto de definicién expuesto, es posible
sostener que esta norma es, ademds de un principio, una definicién pues
otorga orientaciones para identificar en qué casos en juez de familia debe-
rd ajustar sus decisiones al ISN, estableciendo asi limitaciones al ejercicio
de la potestad jurisdiccional. Sin embargo, se trata de una definicién de
aplicacién limitada ya que en ella se sefiala que aplica solo a los jueces de
familia. Esto puede ser problemdtico en relacién a la nocién de principio,
pues surge el cuestionamiento de cémo se aplica el ISN en aquellos casos
que se encuentran fuera del 4mbito de competencia de los tribunales de
familia.

La tesis dogmdtica que afirma que el ISN es un principio rector o un
principio general del derecho es una tesis ideolégica que afirma que se
trata de una norma material y axiolégicamente superior a las otras®. Y esta
afirmacién es funcional a una necesidad operativa: usar el ISN como una
norma amplia, flexible y maleable para «rellenar» la indeterminacién de
otras normas de ese sector del orden juridico*.

Algo similar ocurre con la disposicién del articulo 222 del Cédigo Ci-
vil que establece que el ISN es una orientacién para el desarrollo de las
relaciones parentales. En este sentido, todas las afirmaciones dogmdticas
sobre este articulo son funcionales a sustentar una superioridad material
y axioldgica de esta norma por sobre las otras que regulan los deberes de
los padres®. Lo mismo ocurre con el inciso quinto del articulo 7 de la

# En algin sentido similar a lo establecido en el articulo 227 de la Constitucién de
Brasil que consagra los derechos de la infancia y les otorga «prioridad absoluta».

# Frente al cuestionamiento sel ISN es un principio o una regla?, esa pregunta no
tiene sentido. Para el realismo juridico que defiendo, el que una norma sea un principio o
una regla va a depender de la labor interpretativa del intérprete y no de lo que diga el le-
gislador. Entonces, todos los articulos que mencionan el ISN pueden ser interpretados, en
ciertos casos, como expresivos de principios y, en otros casos, como expresivos de reglas.

# Barcia (2018), p. 473.
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Ley 21.430, en que se establecen los criterios de determinacién del ISN.
Esta norma, ofrece una lista de nueve criterios para determinar el ISN.
Es posible considerar que se trata de un listado que contempla una serie
de principios, ya que algunos de los criterios establecidos corresponden a
categorfas que son flexibles, vagas y que, en todo caso, deben ser ponde-
radas*. Pero esto es solo otra afirmacién dogmadtica que es funcional a la
superioridad material y axioldgica de estas normas por sobre otras normas
del mismo sector del orden juridico.

Al combinar la creacién doctrinal del derecho a la vida como calidad
de vida con la nocién de ISN como derecho subjetivo se puede observar
que este interés no es una cuestién dicotémica (enfermedad/salud o fun-
cién/disfuncién), sino que expresa una idea mds compleja: el bienestar
del NNA¥. Esta asociacién conceptual se evidencia, por ejemplo, en la
sentencia rol 784-2022 dictada Corte de Apelaciones de Santiago y confir-
mada por la Corte Suprema:

En este contexto, por tanto, esta Corte no puede compartir el criterio de las
recurridas, de negar el financiamiento del fdrmaco por cuanto éste, amén de
costoso, «no cura» del todo la enfermedad (o al menos no existiria evidencia
cientifica de ello), pues lo cierto es que, aun cuando ello sea hipotéticamente
correcto, la evidencia cientifica disponible da cuenta de su capacidad para
[frenar los efectos y la progresion de la enfermedad y, con ello, el sufrimiento
innecesario y la muerte temprana del menor (considerando undécimo).

El fragmento citado muestra que la muerte inmediata del paciente no
es algo discutido. Los jueces estdn preocupados por frenar los sintomas de
la enfermedad, el sufrimiento y por ampliar el tiempo de sobrevida. Asi
los jueces consideran relevante la calidad y condiciones de vida del NNA.
Otra sentencia que confirma este razonamiento es el fallo rol 162861-2022
dictado por la Corte Suprema. En esta sentencia los jueces estiman que el
Estado debe proporcionarle el medicamento al NNA, pese a que este no
se encuentra en riesgo vital inminente, porque:

[Siendo el] medicamento necesario para la sobrevivencia de la menor, asi
como para su integridad fisica, considerando que la Atrofia Muscular Espinal
tipo 3 que suffre estd presentando manifestaciones que dan cuenta de una enfer-
medad frecuentemente mortal en los nirios, que produce la pérdida progresiva
del movimiento muscular, y que la administracion de la droga tantas veces
citada ha sido estimada como esencial para la vida de esta (considerando
décimo tercero).

4 S1rva (2025a), pp. 236-244.
¥ BowYER (2016), pp. 63-69.
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La conexion entre la calidad de vida, las consideraciones de salud y el
ISN también ha sido abordada en el fallo mencionado. En sintonia con la
mayoria de las decisiones examinadas, la Corte Suprema hace referencia
a la norma de la Convencién de Derechos del Nino que establece para
los NNA el derecho al més alto nivel posible de salud (articulo 24). La
sentencia en su considerando séptimo establece que el articulo 5 de la
Constitucién chilena integra la Convencién al material constitucional® vy,
entonces, que es responsabilidad del Estado asegurar el acceso a servicios
sanitarios de alta calidad para resguardar el derecho a la vida e integridad
de la nifa recurrente. Esta afirmacién es complementada con la siguiente
argumentacion:

Por aplicacion del articulo s de la Constitucion de la Repiiblica, resulta
obligatorio para el Estado de Chile, siendo compelido a dirigir sus acciones y
decisiones para asegurar que ningin nifio o nina sea privado del disfrute del
mds alto nivel respecto de prestaciones sanitarias, a fin de resguardar el derecho
a la vida e integridad fisica y psiquica de la menor recurrente en estos autos
(considerando octavo).

De este modo, el Tribunal le reprocha a los 6rganos publicos la falta
de observacién de una norma constitucional, indicando, ademads, en su
considerando undécimo, que «no se hacen cargo de sefialar qué otro tipo de
tratamiento pueden brindarle a la paciente, actuar que se torna en ilegal».

A propésito de los casos analizados, podemos afirmar que desde el afio
2018 aproximadamente, la mitad de los casos decididos por la Corte han
adoptado esta modalidad argumentativa. El nimero de casos ha experi-
mentado un crecimiento constante a lo largo de los afos y a la fecha de
publicacién de este articulo, la tendencia es acoger los recursos interpues-
tos. Con todo, en muchos de estos casos existe un voto de minoria que
justifica el rechazo del recurso razonando sobre la ausencia de un riesgo
inminente para la vida biolégica del NNA. De este modo, el razonamien-
to central de casi todos los casos es que los argumentos econémicos no
pueden afectar la vida (biolégica) del paciente. Por ejemplo, en una de las
sentencias, la Corte Suprema razona del siguiente modo:

Ha quedado de manifiesto que, con la negativa de los recurridos a propor-
cionar un medicamento indispensable para la sobrevida e integridad fisica del
recurrente, sobre la base principalmente de consideraciones de indole econdmi-
ca, éstos han incurrido en un acto arbitrario que amenaza una garantia fun-
damental, puesto que el paciente no se encuentra en condiciones de adquirirlo,

# S1iva (2023), pp. 240-241.
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de modo que la determinacion impugnada en autos no permite el acceso a
aquel fdrmaco, tinico y exclusivo para el tratamiento de la patologia que sufre,
la cual, en su ausencia, devendrd en poco tiempo en el término de la vida del
paciente y, en tal virtud, procede que se adopten las medidas necesarias para
asegurar el pleno ejercicio de la garantia conculcada y, de esta forma, restable-
cer el imperio del derecho (rol 1712-2022 de la Corte de Apelaciones de Talca
y Corte Suprema rol §516-2022).

Es importante notar que la Corte vincula el concepto de «sobrevida»
con la necesidad que enfrenta un paciente que no tiene las condiciones
de adquirir el medicamento. Este vinculo permite entender que la nocién
de «sobrevida» no alude a su significado especializado. La Corte no utiliza
la nocién de sobrevida que usan los médicos para calcular la dindmica
temporal en que ocurre un evento de interés clinico®. En la sentencia, la
expresién «sobrevida» designa, en cambio, una nocién ad hoc que pare-
ce combinar, por un lado, la nocién juridica de «expectativa» entendida
como conflanza razonable en la posibilidad de que algo suceda, siendo ese
algo la posibilidad de gozar de un derecho y; por otro lado, la nocién de
«calidad de vida» entendida como un conjunto de condiciones que per-
miten vivir la vida como algo valioso. Asi, ante la necesidad del paciente y
la negativa de la Administracién se frustra su legitima expectativa de vivir
con cierta dignidad.

IX. EL METODO DE RESOLUCION DE LOS CASOS

Hay tres grandes formas de resolver un caso sobre derechos fundamenta-
les. La especificacién de derechos, jerarquia de derechos y la ponderacién
de derechos™. La operacién de especificacién construye una norma bien
determinada a partir de una norma indeterminada. Este es el tinico mé-
todo disponible cuando se trata de determinar si un derecho fundamental
permite cierta accién. Esta es la operacién usada por la Corte de Valdivia
en el caso de Robynson Gémez Noa.

La jerarquia resuelve un conflicto de derechos por medio de la cons-
truccién de una relacién de preferencia entre los derechos. Se fija la inter-
pretacién de un derecho supremo o superior y a continuacién los dere-
chos de inferior jerarquia son interpretados ajustindose al contenido del
derecho de mdxima jerarquia. Asi, la relacién de preferencia es absoluta o
inflexible. Esto es lo que hace la Corte Suprema en otras tres lineas juris-

4 MAaRTIN-CONEJERO (2022), p. I58.
° GUASTINI (2018), p. 11; PELAEZ (2019), pp. 167 ¥ ss.
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prudenciales: el rechazo a transfusiones sanguineas por razones religiosas”;
la alimentacién forzada de personas privadas de libertad que realizan una
huelga de hambre™; y el rechazo de padres a someter a sus hijos a procedi-
mientos de vacunacion®.

La ponderacién de derechos sirve para delimitar dos o mds derechos
en conflicto. No hay una unica forma de realizarla pero, en general, el
método exige un razonamiento simétrico entre los derechos en conflicto
que permita justificar una preferencia relativa o flexible de un derecho por
sobre el otro. Aunque la Corte usa la palabra «ponderacién» en muchas li-
neas jurisprudenciales en realidad pondera, de forma explicita o implicita,
en pocas ocasiones™,

Volvamos al andlisis del derecho a la vida tal y cémo lo entiende la
Corte Suprema. Los jueces razonan dando al derecho la vida la méxima
jerarquia axiolégica dentro del orden juridico chileno. Asi, no hay ningin
tipo de razén que pueda oponérsele. Los casos estudiados, entonces, no
se resuelven por medio de una especificacién del derecho o por medio de
una ponderaciéon entre derechos, sino mediante la formulacién de una
jerarquia que se justifica como a priori, es decir, como presente en las
disposiciones constitucionales”. En este sentido, la Corte al juzgar casos
de medicamentos de alto costo aplica un razonamiento andlogo al que ha
usado para resolver las otras lineas jurisprudenciales sobre el derecho a la
vida que hemos individualizado mds arriba.

X. ESTRUCTURA DEL RAZONAMIENTO USADO POR LA CORTE SUPREMA

Las definiciones de argumento y de estructura argumental no son pacifi-
cas’’. En esta investigacién entendemos que un argumento es un conjunto
de razones organizadas de un cierto modo para fundar una conclusién
normativa. A su vez, una razén o consideracién es «un factor o aspecto
aducido por alguien por considerar que es relevante para dilucidar una
determinada cuestién (qué hacer, qué pensar o qué actitud adoptar ante

algo)»”.

' FIGUEROA (2018), p. 914.

> KAUFMANN Y VIVALDI (2020), pp. 63 v ss.

% VALERA et al. (2019), p. 675.

s Uno de los pocos casos en donde se pondera de forma adecuada es Corte Suprema,
9 de Septiembre de 2019, rol 9152-2019 que revoca la sentencia de la Corte de Apelaciones
de Santiago del 2 de abril de 2019, rol 37-2019.

5 FIGUEROA (2008), p. 261.

% MARRAUD (2021), p. 18.; VAN EEMEREN (1994), p. 4.

7 MARRAUD (2021), p. 18.
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Hay varios modelos de reconstruccién de razonamientos. Por razones
de simplicidad hemos utilizado un modelo muy sencillo, el denominado
modelo premisas-conclusién. En este un argumento se define como: «un
par formado por un conjunto de enunciados, denominados premisas, y
un enunciado, conclusién»®. Este modelo considera que las razones que
son premisas y el enunciado que es la conclusién contienen categorias
doctrinales y operaciones de interpretacién de las disposiciones vigentes
que son habituales en la dogmitica juridica de la comunidad de referen-
cia®. Esta combinacién de recursos juridicos se realiza con el propésito de
justificar una subsuncién individual del tipo «el caso Cr1 se somete a las
reglas R» o «el caso C1 es una instancia del caso genérico C y, entonces, se
somete a las reglas Ro.

En este sentido, es importante notar que los argumentos cuando se
reconstruyen bajo el modelo premisas-conclusién no apelan a reglas ge-
nerales sustantivas para argumentar. Es decir, el argumento no dice nada
sobre la existencia de principios generales, materiales o axiolégicos, que
gobiernen el ejercicio argumentativo que se describe. Esta irrelevancia
axioldgica no niega que existan estas reglas sustantivas generales. Lo tinico
que hace es afirmar que ellas no son indispensables para visualizar cémo se
ha argumentado. También es esencial considerar que en presentacién de la
reconstruccion, es indiferente si las premisas se ubican antes o después de
la conclusién. Lo tnico importante es poder observar la diferencia entre
unas y otras. Asi, la nocién de ‘disposicién de las partes de un argumento’
solo hace referencia a «qué enunciados estdn en la posicién de premisas y
cudl en la posicién de conclusién»®.

A continuacién, analizamos el razonamiento de la Corte en los casos
en estudio como argumento iniciando por su conclusién. Hemos optado
por esta forma de presentacién, porque es mds sencillo identificar con
claridad cudl es la afirmacién que se pretende justificar para después desa-
rrollar las premisas que justifican esa conclusién.

Conclusién general: «Es obligacion del Estado chileno garantizar el acceso
a medicamentos de alto costo a todos los NNA cuando su médico tratante los
prescribe, incluso si estos medicamentos son experimentales o no estdn comple-
tamente autorizados, priorizando su calidad de vida por sobre consideraciones
presupuestarias, procedimentales y de otra indole».

Para llegar a esta conclusiéon general, la Corte utiliza una cadena de
tres argumentos. Hemos numerado los argumentos sin darles prioridad,

#* MARRAUD (2021), p. 20.
 Uso una nocidn similar a la que utiliza CH1ASSONI (2002), pp. 30 y ss.
% MARRAUD (2021), p. 20.
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sino que con el propésito de facilitar las referencias a cada argumento. Las

premisas las hemos numerado de forma consecutiva para efectos de que en

las referencias no exista confusidn.

Argumento 1. Conclusién: «E/ Estado chileno tiene la obligacion de ga-
rantizar el derecho de todos los NNA al mds alto nivel posible de bienestar».
Premisas:

Se debe perseguir el bienestar de todos los NNA y ello incluye su
derecho a la vida, el derecho a la salud y su ISN.

El derecho a la vida no se limita solo a la supervivencia biolégica
sino que incluye la calidad de vida.

El derecho a la salud se relaciona con el derecho a la vida en casos
en donde la muerte de un NNA no es inminente.

El ISN entendido como derecho exige que todos los NNA sean
considerados como sujetos de especial proteccién por parte del Es-
tado.

El Estado chileno ha suscrito la Convencién de los Derechos del
Nino.

El articulo 5 de la Constitucién chilena integra la CDN a la Cons-
titucion.

La CDN establece el derecho de los NNA al m4s alto nivel posible
de salud y ello implica que el estado no pueda argumentar con ra-
zones presupuestarias o procedimentales la decisién de no dar un
fdrmaco de alto costo a un NNA al que se le haya prescrito.

El derecho a la vida, en el caso de los NNA, debe interpretarse en
consonancia con el ISN segin la CDN.

Argumento 2. Conclusion: «&/ acceso a medicamentos de alto costo, in-

cluso experimentales, es necesario para garantizar el derecho a la vida de todos
los NNA, entendido como un derecho a la calidad de vida y al bienestar du-
rante su tiempo de sobrevida».

Premisas:

Todos los NNA con enfermedades que requieren firmacos de alto
costo ven afectada su calidad de vida durante su sobrevida y ello
implica una privacién, perturbacién o amenaza de su derecho a la
vida entendido como calidad de vida.

Los medicamentos de alto costo, incluso si son experimentales,

pueden mejorar la calidad de vida y la expectativa de vida de los
NNA con enfermedades graves.
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* Lasobrevida de los pacientes debe ser entendida no solo como una
medida de tiempo convencional, sino que debe tratarse como un
conjunto de condiciones que permiten vivir la vida como algo va-
lioso.

Argumento 3. Conclusion: «El derecho a la vida como un derecho a la
calidad de vida y al bienestar durante su tiempo de sobrevida tiene la mdxima
jerarquia material y axioldgica en la Constitucion y, entonces, no puede ser
afectado por consideraciones de inferior jerarquia (legal o reglamentaria)».
Premisas:

* El derecho a la vida es el derecho de médxima jerarquia material y
axiolégica dentro de la Constitucidn.

* El derecho a la vida de los NNA con enfermedades que requieren
medicamentos de alto costo incluye la supervivencia biolégica, la
calidad de vida y el bienestar durante el tiempo de sobrevida.

* Todo NNA al que le sea prescrito un medicamento de alto costo
tiene derecho a la vida.

* Las decisiones de la administracion fundadas en consideracién pre-
supuestarias o procedimentales (de rango legal y reglamentario) de-
ben abstenerse de privar, perturbar o amenazar el derecho a la vida.

Conclusién general [reiteradal: «En base a las conclusiones 1, 2 y 3, la
Corte Suprema Chilena establece que es obligacion del Estado chileno ga-
rantizar el acceso a medicamentos de alto costo a los NNA cuando su médico
tratante los prescribe, incluso si estos medicamentos son experimentales o no
estdn completamente autorizados, priorizando su calidad de vida por sobre
consideraciones presupuestariasr.

Es importante no interpretar esta reconstruccion como la dnica co-
rrecta o la Gnica posible. Esta es una forma de visualizar cudles son las
ideas fundamentales que permiten sostener las sentencias que componen
la linea jurisprudencial en estudio y también una técnica para identificar
las fases del argumento. Asi por ejemplo, los argumentos 1 y 3 reconstru-
yen la quaestio iuris y el argumento 2 reconstruye de forma simplificada
la quaestio facti del caso. Dejando de lado la guaestio facti, enfoquemos en
cémo se organiza el argumento, mds alld de su visualizacién.

Hay razones para que la Corte use varias lineas jurisprudenciales. La
premisa i) opera como el valor que orienta todo las operaciones de inter-
pretacién. Las premisas ii); viii) y xi) dan forma a la interpretacién de la
disposicién del articulo 19 numeral 1. La premisa vi) permite integrar la
CDN al conjunto de normas constitucionales y, entonces, sistematizar el
texto constitucional con el tratado. Se trata, entonces, de una operacién
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doble: una interpretacién sistemdtica en relacién a iii) y una interpreta-
cién teleoldgica en relacién a i).

La premisa xiv) es un modo de expresar una operacién de interpreta-
cién conforme en tanto mecanismo de ajuste normativo que condensa
tres normas: Jex superior formal, /ex superior material y /ex superior axio-
16gico®. Las premisas iv); v); vii); xii) y xiii) se ocupan de la titularidad de
los NNA y del contenido de los derechos. Aclarado el funcionamiento de
las premisas, revisemos dos problemas del razonamiento de la Corte.

L. Las personas singulares versus las personas estadisticas

La asimilacién de todos los tipos de casos a un mismo razonamiento bdsi-
co sobre la vida oscurece la distincién entre el derecho a la vida de una per-
sona singular y la vida como un concepto estadistico necesario para tomar
decisiones publicas®. Solo las personas singulares tienen derecho a la vida,
las poblaciones de sujetos consideradas como un colectivo indeterminado
carecen de este derecho zout court, es decir, sin una argumentacién previa.
Esta diferencia es clara cuando se piensa en la vida de Fulano o Mengano
como algo invaluable, mientras que la vida de 10 mil personas puede va-
lorarse en términos de los costos asociados, por ejemplo, a la construccién
de un hospital en cierta zona geografica. La importancia de esta distincién
no puede ser soslayada, porque los razonamientos judiciales que deciden
sobre los derechos de una persona singular deben tener a los derechos
fundamentales como razones principales de decisién. En cambio, las deci-
siones de politica pablica que deciden sobre cémo se invierten los recursos
publicos para impactar de cierto modo en una poblacién, no solo deben
considerar estos derechos, sino también otros criterios para justificar la
decisién, por ejemplo, econdmicos, técnicos o de justicia sanitaria.

2. El interés superior del nino como mecanismo de rescate

Segtin Sandoval®, la Corte Suprema decide los casos con la légica de in-
tentar asegurar todos los riesgos que puedan afectar el derecho en sus mul-
tiples dimensiones. Aunque el trabajo de Sandoval no analiza el ISN, esta-
mos de acuerdo con sus conclusiones. La Corte tiene un modo de resolver
estos casos que es problemdtico. Algunos de los problemas se vinculan a
la concepcién de justicia sanitaria que la Corte usa sin explicitar y otros

¢ AGUERO et al. (2024b), p.13; HaIDT (2019), p. 147

¢ En contra de esta tesis desde un enfoque externo a la dogmdtica constitucional,
MAaRIN (2024). Desde una perspectiva juridica, Risso (2024), p. 211.

% SANDOVAL (2022), pp. 110 ¥ ss.
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dicen relacién con el modo en que razona. Nos concentraremos en estas
tltimas.

El modelo de premisas-conclusién permite observar que hay varios ca-
bos sueltos en la argumentacién de la Corte. Preguntas del tipo: ;por qué
la vida es el derecho de méxima jerarquia?, ;qué justifica que el derecho
a la vida no pueda ponderarse con otros derechos en tensién?, ;cémo se
justifica que se atribuya un contenido prestacional al ISN mds alld de los
limites procedimentales y presupuestarios?, son algunas que quedan sin
respuesta en las sentencias. Ademds, si se asume que estamos en presencia
de una argumentacién débil en la generalidad de los casos, la tnica dife-
rencia en el subconjunto de casos en donde el afectado es una NNA es el
uso del ISN. Este uso no es un punto fuerte en la argumentacién, ya que
la Corte usa el ISN como una razén para el rescate, pero no nos dice por
qué no hay una medida de lo posible que limite al conjunto de riesgos que
se pueden pretender asegurar por medio de la sanidad publica.

XI. CONCLUSIONES

La jurisprudencia de la Corte Suprema entre 2018 y 2024 establece que
las personas afectadas por enfermedades de alto costo pueden impugnar
la decisién que les niega el acceso al medicamento prescrito por su mé-
dico tratante. Esta impugnacién basada en la afectacién de los derechos
fundamentales a la vida y a la salud configura tres nociones: i) la interre-
lacién entre vida y salud; ii) una nocién de calidad de vida y no solo de
vida como soporte bioldgico; y iii) una interpretacion de estos derechos
conforme a las normas de la CDN ratificada por Chile.

La Corte interpreta el derecho a la vida, maximizando su contenido
en virtud del ISN, considerado como parte del bloque constitucional en
virtud del articulo 5 de la Constitucién. Esto permite justificar una inter-
pretacion de la vida distinta de la habitual incluyendo, a la luz de la CDN,
el derecho a prestaciones de salud de alta calidad. Este flujo en el razona-
miento permite entonces justificar la administracién del medicamento.

En la linea jurisprudencial que hemos investigado en este articulo, la
Corte es muy consistente: todo NNA que ha recurrido ante la Corte ha re-
cibido el medicamento prescrito por su médico sin considerar razones que
permitan objetar esta peticién. Ya que no hay casos en donde el ISN se
pondere con la autonomia progresiva del NNA como paciente y/o al con-
sentimiento informado de sus padres, se puede afirmar que estd pendiente
determinar cémo la Corte decidird aquellos casos en donde la autonomia
progresiva del NNA pueda entrar en tensién con las pretensiones de los
padres o las recomendaciones médicas. En otras palabras, en el conjunto
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de jurisprudencia que hemos analizado los desacuerdos entre NNA, pa-
dres y médicos son solo problemas tedricos®. Por el momento, este tipo
de desacuerdo no se ha producido.

Desde un punto de vista mds particular, el estudio de este tipo de de-
cisiones judiciales deja entrever tres problemas acuciantes que deben ser
objeto de futuras investigaciones. Primero, las sentencias afirman que los
administradores de la sanidad publica no pueden usar argumentos pre-
supuestarios o procedimentales, burocrdticos o de certificaciéon de cali-
dad, para fundar una decisién que niegue la distribucién de un firmaco
prescrito por un médico. Ello, porque esa decisién negativa lesiona los
derechos fundamentales a la vida y a la salud del paciente que litigan. En-
tonces, a juicio de la Corte Suprema de Chile, la vida de una persona, el
litigante, siempre debe protegerse a toda costa y hasta agotar todos los re-
cursos disponibles. Segundo, las decisiones de la Corte ponen en cuestién
el valor de procedimientos administrativos para la certificacién de los me-
dicamentos en el pais ya que la Corte ha ordenado a la Administracién que
suministre medicamentos no autorizados porque a su juicio la existencia
de procedimientos administrativos pendientes no puede usarse como argu-
mento para poner en riesgo la vida de un paciente. Tercero, las decisiones
de la Corte no estdn bien fundadas en términos técnicos. Una parte de las
sentencias analizadas desoye los procedimientos cientificos de acreditacién
de los efectos de los medicamentos ordenando el acceso a medicamentos
experimentales o cuya efectividad no estd cientificamente afianzada.

Finalmente, es posible identificar dos problemas en el razonamiento
de la Corte. Por un lado, la distincién entre los individuos que litigan
versus los individuos estadisticamente considerados. Y, por otro, el uso
del ISN como mecanismo de rescate, es decir, utilizindolo como uno de
los argumentos fuertes pero sin justificar de forma robusta su contenido
prestacional.
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