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[. GENERALIDADES
Introduccion

La Epidermdlisis Bullosa es un grupo de desérdenes genéticos, caracterizados
por una gran fragilidad de la piel y mucosas. Existen 4 grandes grupos de Epidermdlisis
Bullosa, lo que se clasifican y subclasifican segun clinica, histologia y las mutaciones que
se presenten.

DEBRA Chile, nace en el afio1999, para luego constituirse formalmente como
Fundaciéon DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal el 22 de noviembre del 2007. Como tal,
no tiene fines de lucro y su misién es “dar apoyo y ayuda médica a los portadores de
Epidermolisis Bullosa de Chile y sus familiares”, con la finalidad de mejorarles la calidad
y expectativas de vida. Por ende, se orienta, se asiste a pacientes, a sus padres y tutores,
y se promueve la difusién del conocimiento de la enfermedad en todos los ambitos,
tanto médicos como sociales. Ademas, potencia la investigacion y difunde los avances
que se generan con la misma.

El actuar de toda persona asociada a DEBRA Chile debe ser en pos de su visién:
“brindar atencion de salud integral con un enfoque multidisciplinario y apoyo,
educacion e informacién a todos los pacientes portadores de Epidermolisis Bullosa de
Chile y Latinoamérica.”

Actualmente en Chile se atienden cerca de 279 pacientes con esta enfermedad.
Aplicacion

El presente documento regula los estandares de comportamiento ético e
integridad de quienes desempefian sus funciones en DEBRA Chile, independiente del
vinculo contractual que los unan. Todo colaborador debe cumplir con las obligaciones

legales vigentes en Chile. Si para alguna accién no existe normal legal, se aplicara el
criterio que mas se ajuste a la mision y vision de DEBRA Chile.

II. ATENCION DE PACIENTE

Ley de Derechos y Deberes de los Pacientes
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Toda practica clinica y atenciones realizadas deben velar por el cumplimiento
de laley 20.584 de derechos y deberes de los pacientes.

Atencion Clinica

Los pacientes son atendidos integralmente por un equipo de salud, conformado
por médicos, enfermeras, técnico paramédico, psicologa, kinesidloga y otros
profesionales de la salud, todos quienes deben estar debidamente registrados en la
Superintendencia de Salud.

La atencién que se brinde debe ser de calidad, procurando lograr su bienestar y
autonomia.

El personal debe poseer algiin sistema de identificacion con el nombre y la
funcién que desempena.

Desde la primera atencidn se les explica a los pacientes el funcionamiento de la
institucion, y se les ofrece atenciones de las lesiones cutdneas y de las comorbilidades
sistémicas asociadas a la Epidermolisis Bullosa, ya sea dentro de la fundacion o a través
de las instituciones asociadas mediante convenios. El paciente o su representante legal
-en caso de ser menor de edad-, son libres de acceder a ellas. Para registrar su voluntad,
se firma de un consentimiento informado (Anexo 1), en el que cada paciente o su
representante legal puede consentir o rechazar ser atendido en DEBRA Chile, bajo los
procedimientos que conlleva dicha atencion.

La atencidn es individualizada y en ella se busca la satisfaccion del paciente con
buenas practicas clinicas y profesionalismo. El manejo médico integral realizado en
DEBRA Chile, ofrece atencién constante y seguimiento segtin se requiera. Esto, porque
segun el tipo de Epidermdlisis Bullosa, sus manifestaciones e intercurrencias, las
necesidades varian, por lo que los pacientes son citados con diferente periodicidad a
sus controles médicos.

Los profesionales deben mantener un equilibrio entre los derechos de los
pacientes, sus cuidados y el hecho de apoyar la generacién de conocimiento, sin hacer
incurrir a los pacientes en acciones innecesarias. Por ende, se deberan solicitar
examenes y procedimientos pertinentes a su situacion de salud individual.

Confidencialidad

Los datos se registran y se almacenan en ficha clinica electrénica, la cual es
alimentada por los mismos profesionales de salud con una clave personal e
intransferible. En dicha ficha, queda ademas el registro, de quién efectué cambios y
cuales estos fueron.
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Los datos levantados y registrados en cada atencion médica son de caracter
confidencial. La informacién sensible debe ser resguardada y evitar ser divulgada mas
alla de lo expresamente autorizado por el paciente. Sin perjuicio de lo anterior, frente a
eventos que atenten contra la propia vida del paciente o de un tercero, se abrira dicha
confidencialidad, previo aviso al paciente y/o su representante legal. En el caso de que
la informacién sea solicitada por la autoridad competente, ésta serd entregada,
buscando siempre proteger la mayor cantidad de informacién clinica y privacidad.

Dentro del consentimiento informado entregado en la primera consulta, se
solicita autorizacién para toma y almacenamiento de fotografias de caracter clinico, las
que son utilizadas con fines médicos como, por ejemplo, la evaluacion de lesiones
cutaneas, sospecha de cancer, etc.; como también, para su eventual uso de caracter
clinico (discusién de casos clinicos, publicaciones cientificas, etc.) Estas son tomadas
con alguna camara o celular institucional y son almacenadas en un disco duro que se
mantiene fisicamente en la casa central de DEBRA Chile, actualmente ubicada en Av Los
Jardines 976 local 01, Huechuraba. Si el paciente rechaza este item, no interfiere con las
atenciones futuras.

Respecto ala Toma de Examenes y Biopsias

Parte del control de rutina y dadas las comorbilidades de los pacientes con
Epidermolisis Bullosa, se solicitan examenes con determinada periodicidad. Los
resultados obtenidos son evaluados por profesionales médicos del equipo de DEBRA
Chile y registrados en la ficha clinica del paciente. En el caso de que los resultados se
encuentren alterados, se podran dar nuevas indicaciones. Por su parte, los pacientes
pueden acceder a ellos, en el caso que los soliciten.

Tanto en el periodo de diagnostico, como en sospecha de cancer o por motivo de
alguna investigacion, puede ser necesaria la toma de biopsias, las que requieren
autorizacion por escrito del paciente en el consentimiento informado. Existe un
flujograma de toma y del manejo de muestras biolégicas que se debe seguir
estrictamente.

Entrega de Informacion

La informacion entregada es de caracter personal, ya sea al paciente o a su
representante legal en el caso de menores de edad.

Durante la atencion de salud se comunica de forma comprensible, oportuna,
honesta y veraz el estado de salud actualizado del paciente, las hip6tesis diagndsticas,
el prondstico y las alternativas de manejo, con los riesgos y beneficios que esto conlleva.
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Cuando se requiera o solicite, se extenderan informes médicos de la situacién de
salud del paciente, certificados médicos o licencias correspondientes.

La entrega de la informacién no se realizara a otras personas, a menos que el
paciente asi lo solicite.

Cobros de las Atenciones

Las atenciones realizadas en la Fundacion DEBRA Chile y en la mayoria de las
instituciones con convenio, son de caracter gratuito. En el caso de exdmenes,
procedimientos, cirugias relacionadas con Epidermdlisis Bullosa realizadas en otros
centros, si bien se intentara realizar con el menor costo posible, podra haber cobro de
parte de dichas instituciones a los pacientes directamente. Estos costos son variables
segun la prevision con que éste cuente.

I1I. INVESTIGACION
Investigacion

Uno de los pilares fundamentales de DEBRA Chile es la investigacién clinica, la
cual es necesaria tanto para el diagnostico, como para caracterizar mejor la
enfermedad, o para el trabajo en la busqueda de nuevos tratamientos.

Se debe llevar un registro de los proyectos de investigacion en curso, que se
realicen en las instalaciones de la Fundacion DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal o en
instituciones asociadas.

Los proyectos de investigacion deben velar por cumplir la ley 20.120 sobre la
investigacion cientifica en seres humanos, ademas de resguardar la dignidad,
privacidad y confidencialidad individual. El investigador principal es quien debe
asegurar el cumplimiento de estas normas, asi como de la seguridad y bienestar de los
participantes. Los investigadores deben ser idéneos y contar con expertiz segtin el nivel
de complejidad de la investigacion.

Todo proyecto de investigacion debe contar con el respaldo de un
consentimiento informado -aprobado por el comité de ética de la institucién
correspondiente al protocolo de investigaciéon en curso-, firmado por el paciente
previamente a la participacion en el estudio.
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Si los proyectos de investigacion involucran el uso de farmacos, o similes, se
debe velar por su adecuado almacenamiento, contar con seguros y garantias en caso de
que pudiese haber efectos adversos.

IV. OTROS
Trato Respetuoso y no Discriminatorio

En DEBRA Chile es prioritario el respeto por la vida humana y la autonomia del
paciente. Durante todo momento se fomenta un trato respetuoso, honesto, sin
discriminacién de los pacientes, acompanantes, independiente de su edad, género,
condicion social, sexualidad, creencias religiosas, opinion politica, etc..

Asimismo, el trato entre los trabajadores debe ser siempre en un marco de
buena convivencia, dignidad y respeto, independiente del cargo, antigliedad o profesion
del trabajador.

En ningln caso se toleraran agresiones verbales o fisicas, asi como bromas
despectivas u ofensivas ni menos situaciones de acoso o intimidaciéon de ningun tipo.
Esto es valido tanto entre pacientes, entre trabajadores o entre pacientes y
trabajadores.

Se debe velar por igualdad de oportunidades para que cada profesional pueda
desarrollarse o6ptimamente, fomentando un trato no discriminatorio e incluso
pudiendo realizar adaptaciones en el puesto de trabajo si la persona tuviera alguna
discapacidad.

La evaluacién de un postulante debe ser en forma imparcial y objetiva. Ademas,
el evaluador no podra autorizar ni sugerir ni recomendar la contratacién de un familiar
directo o con quien mantenga una relacion sentimental. En el caso de que esto ocurra,
se considerara como conflicto de interés y la evaluacion y/o seleccidn debera realizarla
algtn supervisor.

Eventos Sociales, Difusion y Comunicaciones

Periddicamente se realizan eventos sociales para los pacientes y sus familiares
(“celebracién del dia del nifio”, “Navidad DEBRA”, “Vuelta Alto”, etc.), en los cuales se
toman fotografias de indole social, las que eventualmente son publicadas en redes
sociales y otros medios de comunicacidn. La publicacién de material grafico o visual en
la que se distingan rostros de pacientes, requiere de su respectiva autorizaciéon y/o la
de su representante social, la que debe expresarse por escrito mediante un
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consentimiento informado. Si el paciente se niega, se excluyen dicho material
audiovisual, lo que no influye en sus futuras atenciones clinicas.

Ocasionalmente, se realizan sesiones fotograficas o campafias publicitarias para
fines especificos, que requieren de la colaboraciéon de pacientes, los cuales son
contactados personalmente, pudiendo acceder de manera voluntaria y previo a un
consentimiento expreso de forma escrita en un consentimiento informado.

Toda informacion entregada a la prensa, entrevistas, comunicados, apariciones
publicas u otros similes, deben estar en conocimiento y contar con la autorizacion de la
gerencia de DEBRA Chile.

Mensualmente se realizan boletines con informacién actualizada del estado de
la fundacion, de las actividades realizadas, entre otros. Estos se pueden revisar en la
pagina web de DEBRA Chile: www.debrachile.cl

Seguridad, Proteccion de Recursos y Cumplimiento de la Legislacion Chilena

DEBRA Chile debe garantizar las medidas de seguridad basicas para asegurar la
integridad tanto fisica como moral de sus trabajadores y pacientes, para lograr asi un
trabajo tranquilo y adecuado.

Los bienes de DEBRA Chile y sus cuidados competen principalmente a los
trabajadores, quienes en todo momento deben velar por el cuidado del material,
evitando el mal uso o abuso de los equipos y su deterioro (asociado al mal uso),
pérdidas, y su uso para fines personales o de terceros si no se cuenta con la autorizacion
de la jefatura correspondiente.

En todo momento los trabajadores, y sus acciones, debe procurar velar por
proteger la propiedad intelectual de DEBRA Chile.

Esta prohibido ofrecer, recibir o entregar regalos o incentivo a un tercero; ya sea
paciente o algun otro funcionario publico y menos incurrir en el delito de cohecho.
Asimismo, ningtn funcionario podra recibir incentivos de ningun tipo para asi no influir
de manera inapropiada sobre la toma de decisiones. Cualquier beneficio ofrecido o
recibido que supere el valor de una atencion habitual de salud, debe ser explicitado al
superior correspondiente.

Politicas de Conflictos de Interés Frente a Donaciones y Otros
Se entiende por “conflicto de interés” aquel que puede generarse entre DEBRA Chile

(“Fundacién”) y alguna persona que quiera realizar una donacién de bienes o servicios
requeridos por la Fundaciéon, cuando esta dltima cumpla copulativamente los tres
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requisitos siguientes:

a) Que haya ejercido un cargo de administracion en la Fundacién dentro de los tres
afios anteriores a la donacién. A modo de ejemplo, se entenderan como cargos
de administracion el de director, apoderado, representante, vicepresidente
ejecutivo, gerente y secretario ejecutivo.

b) Obtener algtiin beneficio que vaya en contra de los intereses de la Fundacién.

c) Ejercer poder sobre el modo de operar de la Fundacién o sus decisiones que
vayan en beneficio propio, de su cédnyuge, de un pariente suyo hasta cuatro
grados de consanguinidad o segundo grado de afinidad, a alguna sociedad o
negocio filial coligado o controlado por dicha persona, o alguna entidad publica
o privada en la que esa persona tenga influencia ya sea por cargo directivo o de
representacion.

Se entenderd que existe conflicto de interés entre la Fundacién y una persona
juridica, publica o privada, que quiera realizar una donacién de bienes o servicios,
cuando dicha entidad obtenga con la donacion algun beneficio que vaya en contra de
los intereses de la Fundacidn.

Ante una situacién potencial o actual, que pueda derivar en algin tipo de conflicto
de interés entre la DEBRA Chile y otro ente, la Fundacion tiene la obligacion de
trasparentar la situaciéon entre los involucrados, sincerando intenciones, para luego
evaluar si corresponde o no aceptar dicha donacién. Corresponde al directorio de la
Fundacidn la resolucién del conflicto de interés, sin que pueda participar de la decisién
la persona involucrada en el potencial conflicto.

En caso contrario, se podra acceder con plena libertad a todas aquellas donaciones
de bienes y servicios que se reciban de empresas, fundaciones, personas y entidades
publicas y privadas que vayan en directo beneficio de los pacientes que sufren
Epidermolisis Bullosa en el pais, mientras éstas no generen conflictos de interés antes
mencionado.

En el caso puntal de aquellas donaciones de medicamentos e insumos médicos que
estén dentro de la canasta del tratamiento médico vigente en la Ley Ricarte Soto, y que
vayan en beneficio de pacientes con epidermdlisis bullosa, se podran recibir siempre y
cuando no generen conflicto de interés y beneficien a pacientes que no estén acogidos
por dicha ley.

Los trabajadores de DEBRA Chile podran realizar otras actividades ajenas a la
Fundacién, siempre que éstas no interfieran con sus horarios de trabajo, eficiencia,
compromisos adquiridos, comprometan recursos de ésta y/o impliquen potenciales
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conflictos de interés. Esto, porque el trabajador no pierde la condicién de pertenecer a
DEBRA Chile aun cuando no esté en su horario de trabajo, actuando asi como un
embajador de la fundacion. Se debe mantener especial cuidado al manifestarse en redes
sociales, conversaciones telefénicas u otras formas de comunicacién en lugares
publicos, para proteger los items mencionados en este documento.

Responsabilidad Penal de las Personas Juridicas

La Ley N°20.393 establece la Responsabilidad Penal de las Personas Juridicas,
por delitos contemplados en el art.1° de la referida ley, cometidos en interés de dicha
persona juridica o para su provecho por sus duefios, controladores, directores,
ejecutivos, trabajadores, representantes u otros prestadores de servicios.

Por requerimiento de la Ley N°20.393 y con la finalidad de minimizar el riesgo
de que la organizacién se vea involucrada en alguno de los ilicitos descritos, el
Directorio la Fundaciéon Debra Chile, Nifios Piel de Cristal, ha implementado un Modelo
de Prevencidon de Delitos (MPD) y designado a un Encargado de Prevencion de Delitos,
responsable del cumplimiento de dicha normativa.

Comité de Etica

Es el 6rgano de control interno que tiene por objeto velar por el cumplimiento
de las reglas del Cédigo de Etica y demas normativas complementarias, asi como el
establecimiento y desarrollo de los procedimientos necesarios para el cumplimiento de
este Codigo.

El Comité de Etica estara compuesto por:
» Un Director

» Gerente General

» Un miembro de la Alta Administracion

Sera miembro integrante del Comité de Etica el Encargado de Prevencién de Delitos,
s6lo en las sesiones que se realicen para analizar temas relacionados con la
implementaciéon, mantenimiento, actualizacion del MPD y andlisis de conductas
contrarias a las establecidas al interior de la Fundacién en estas materias por parte de
los colaboradores. Ademas, podra establecerse la participacidon de asesores externos,
en forma temporal o permanente, quiénes s6lo tendran derecho a voz.

Cumplimiento del Codigo

Es responsabilidad de todos los funcionarios de DEBRA Chile cumplir con la
legislacidn chilena, con las politicas institucionales, usando de guia el marco ético.

10
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Se considera como infraccién grave cualquier incumplimiento a las
disposiciones del Cédigo de Etica, y sera sancionada, previo al cumplimiento de las
disposiciones establecidas en el “Procedimiento de Denuncias e Investigacion Interna”,
a lo estipulado en el Capitulo X “Sanciones” del Reglamento Interno de Orden, Higiene
y Seguridad de la Fundacion.

Toda accién del marco ético que sea infringida debe ser denunciada a través de
los canales que la gerencia general ha puesto a disposicion, y correspondera al Comité
de Etica proceder a la investigacién de la denuncia de acuerdo con lo establecido en el
“Procedimiento de Denuncias e Investigacion Interna”.

Todo colaborador debera firmar y dejar constancia en la “Carta de Compromiso
del Codigo de Etica”, haber recibido y leido el documento.

11
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V. ANEXOS

ANEXO 1: CARTA DE COMPROMISO DEL CODIGO DE ETICA

CARTA DE COMPROMISO DEL CODIGO DE ETICA.

Dejo constancia que he leido el Cédigo de Etica de la FUNDACION DEBRA CHILE,
y que comprendo la importancia y el contexto de las reglas aqui contenidas. Entiendo
que, al cumplir con el Cédigo de Etica, estoy contribuyendo a crear un mejor ambiente
de trabajo en el cual podemos sentirnos orgullosos y crecer como personas y
profesionales.

Manifiesto que estoy de acuerdo con los estandares de conducta aqui
establecidos, y en todo caso, ante cualquier duda, me comprometo a consultar al Comité
de Etica respecto a la interpretacién y aplicacién de las normas y politicas incluidas en
este Codigo.

Nombre Completo:

Firma:

Lugar y Fecha:

12
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Anexo 2. Consentimiento Informado para Pacientes Mayores de Edad
INFORMACION PARA LOS PACIENTES

Autorizacion de la obtencién y utilizacion de la informacién y de procedimiento de
salud en relacién a la Epidermolisis Bullosa en Fundacién DEBRA Chile.
Equipo de salud de Fundaciéon DEBRA Chile, Ninos Piel de Cristal.

La Epidermdlisis Bullosa o también conocida como Piel de Cristal es una enfermedad
con la que se nace, caracterizada por la formacion de ampollas y heridas frente al
minimo roce. La piel es tan fragil que las heridas son casi permanentes en el tiempo.
Esta enfermedad se debe a la ausencia de una proteina que permite el anclaje entre la
epidermis (capa mas superficial de la piel) y la dermis. La Epidermolisis Bullosa es una
enfermedad muy poco frecuente por lo que es importante conocer aspectos sobre:
como se produce la enfermedad, diagnédstico, historia de la enfermedad, manejo y
tratamiento interdisciplinario por el equipo de salud y aspectos psicosociales.

La Fundacion DEBRA (Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Association) Chile,
se encarga de dar apoyo, informacion, control médico multidisciplinario y diversos
procedimientos, fomentar y realizar investigacion y educacion, a todos los pacientes
con EB y sus familias, preocupandose de casi la totalidad de los casos en Chile.

Deseamos solicitarle su autorizacion para su atencion por los distintos profesionales de
salud, los tratamientos y procedimientos que se indiquen a lo largo del tiempo. A su vez
utilizar dicha informaciéon de salud y todo lo relacionado con ello, incluyendo
procedimientos diagnoésticos, exdmenes de laboratorio, imagenes, fotografias y videos
relacionados con la Epidermolisis Bullosa, ya que es una condicién poco frecuente de la
cual se tiene poco conocimiento. Estos seran utilizados con fines académicos, reuniones
clinicas, compartir con otros profesionales involucrados en la atencion, presentar en
revistas médicas-cientificas, publicaciones asociadas y congresos.

Por otro lado, existiran a lo largo de los afios fotos y videos de indole social, que nos
gustaria poder compartir via redes sociales, pagina web, boletines o sencillamente con

fines iublicitarios iara dar a conocer la Fundacién i la enfermedad.

Una vez explicado en qué consiste y leido este documento, se le solicitard su
autorizacion para la atencion en DEBRA y utilizar su informaciéon de salud. Si su
respuesta es afirmativa se procedera a firmar este documento (la autorizacién de este
consentimiento puede ser parcial o total, definiendo cada item en la pagina de firma),

13
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entregandole una copia, de lo contrario, la atencion no se vera alterada en Fundacion
DEBRA.

No hay riesgos asociados ni tampoco beneficios directos, la informacién que usted
aporte puede ayudar a otros profesionales y pacientes que padecen la misma
enfermedad, lo que permitira contribuir al conocimiento sobre la EB y avance de la
ciencia.

El firmar esta autorizacién no significa ningtin costo para el paciente y su familia.

Su participaciéon es completamente voluntaria. Usted puede rechazar o retirar su
consentimiento en cualquier momento. La negativa a proporcionar sus datos de salud
no altera aspecto alguno de su atencién en la Fundacién y con los profesionales
involucrados.

Para proteger la confidencialidad se omite el nombre (o sus iniciales), y el numero de
historia clinica en cualquiera de las condiciones antes descritas. Si se publica una foto
y/o video ilustrativo del caso, se protege su identificacion, de esta manera se asegura el
anonimato de la persona en todo momento. Salvo en las fotos sociales, en cuyo caso
pudiera mencionarse su nombre y a rostro descubierto. Toda la informacién obtenida
se mantendra almacenada en un lugar seguro y de acceso restringido solo para lo
profesionales que lo solicitan y equipo de salud que lo atiende.

Equipo Responsable: Equipo de salud Fundacién DEBRA Chile
Teléfono: (56 2) 23560011
Estas hojas de informacién son para que usted las guarde.

14
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Se le entregara una copia de este consentimiento para que lo guarde una vez firmado.

Declaracién del paciente:

e He leido y comprendo la informaciéon escrita en este formulario de
Consentimiento.

e He tenido la oportunidad de formular preguntas y las han respondido en forma
satisfactoria.

e Entiendo que si rechazo firmar, no se vera afectada mi atencion en esta
Fundacién.

e Al firmar este formulario acepto libremente a proporcionar la informacién de
salud.

e Entiendo que se me entregara una copia de este consentimiento para que lo

guarde una vez firmado.

Yo:

(Nombre del paciente)

Firma del paciente: Fecha de la Firma: __

SIOO / NOO Consiento a ser atendido en Fundacién DEBRA Chile
SICO /NOLO Consiento a que se me realicen los procedimiento indicados por el equipo

de salud de la Fundacién DEBRA Chile.

SIOO / NOO Consiento a que se me tomen fotografias.

SIOO / NOO Consiento a que se me tomen videos.

Los cuales seran utilizados con fines académicos, presentados en reuniones clinicas,
compartidos con otros profesionales involucrados en la atencién, publicados en

revistas médicas-cientificas, publicaciones asociadas y congresos. Las
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fotografias/videos podrian ser vistas por el equipo de profesionales de DEBRA,

cientificos, personal de salud y estudiantes, sin incluir informacién personal.

SIO / NOO Consiento a que se tomen fotografias/videos de indole social, que sean

compartidas en la web o publicaciones relacionadas con el tema.

La persona que suscribe declara haber explicado los objetivos, procedimientos de la
obtencién y utilizaciéon de la informacién de salud y que las preguntas fueron
contestadas satisfactoriamente.

Nombre de la persona que toma consentimiento:

Firma de la persona que toma consentimiento:

Fecha de la firma:
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Anexo 3. Consentimiento Informado para Padres de Pacientes Menores de Edad
INFORMACION PARA LOS PACIENTES

Autorizacion de la obtencion y utilizacion de la informacién de salud y procedimientos
en relacién a la Epidermdlisis Bullosa en Fundacion DEBRA Chile.
Equipo de salud de Fundaciéon DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal.

La Epidermdlisis Bullosa o también conocida como Piel de Cristal es una enfermedad
con la que se nace, caracterizada por la formacién de ampollas y heridas al minimo roce.
La piel es tan fragil que las heridas son casi permanentes en el tiempo. Esta enfermedad
se debe a la ausencia de una proteina que permite el anclaje entre la epidermis (capa
mas superficial de la piel) y la dermis. La Epidermolisis Bullosa es una enfermedad muy
poco frecuente por lo que es importante conocer aspectos sobre: como se produce la
enfermedad, diagnostico, historia de la enfermedad, manejo y tratamiento
interdisciplinario por el equipo de salud, tratamiento y aspectos psicosociales.

La Fundacion DEBRA (Dystrophic Epidermolysis Bullosa Research Association) Chile,
se encarga de dar apoyo, informacidn, control médico multidisciplinario y de diversos
procedimientos, fomentar y realizar investigacion y educacion, a todos los pacientes
con EB y sus familias, preocupandose de casi la totalidad de los casos en Chile

Deseamos solicitarle la autorizacién para la atencién de su hijo(a) por los distintos
profesionales de la salud, los tratamientos y procedimientos que se indiquen a lo largo
del tiempo. A su vez utilizar dicha informacion de salud y todo lo relacionado con ello,
incluyendo procedimientos diagnosticos, examenes de laboratorio, imdagenes,
fotografias y videos relacionados con la Epidermdlisis Bullosa, ya que es una condicion
poco frecuente de la cual se tiene poco conocimiento. Estos podrian ser utilizados con
fines académicos, reuniones clinicas, compartir con otros profesionales involucrados
en la atencién, presentar en revistas médicas-cientificas, publicaciones asociadas y
congresos, entre otros.

Por otro lado, existiran a lo largo de los afios fotos y videos de indole social, que nos
gustaria poder compartir via redes sociales, pagina web, boletines o sencillamente con

fines publicitarios para dar a conocer la Fundacién i la enfermedad.

Una vez explicado en qué consiste y leido este documento, se le solicitara la autorizaciéon
para la atencién de su hijo(a) en DEBRA y utilizar su informaciéon de salud. Si su
respuesta es afirmativa se procedera a firmar este documento (la autorizacién de este
consentimiento puede ser parcial o total, definiendo cada item en la pagina de firmas),
entregandole una copia, de lo contrario, la atencién no se vera alterada en Fundacion
DEBRA.
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No hay riesgos asociados ni tampoco beneficios directos, la informacién que aporte su
hijo(a) puede ayudar a otros profesionales y pacientes que padecen la misma
enfermedad, lo que permitira contribuir al conocimiento sobre la EB y avance de la
ciencia.

El firmar esta autorizacién no siinifica ninil'm costo iara el ﬁaciente i su familia.

Su participacion es completamente voluntaria. Usted puede rechazar o retirar su
consentimiento en todo momento. La negativa a proporcionar los datos de salud no
altera aspecto alguno la atencidn de su hijo(a) en la Fundacién y con los profesionales
involucrados.

Para proteger la confidencialidad se omite el nombre y el nimero de historia clinica en
cualquiera de las condiciones antes descritas (se pueden utilizar solo iniciales). Si se
publica una foto y/o video ilustrativo del caso se protege la identificacion de su hijo(a),
de esta manera se asegura el anonimato de la persona en todo momento. Salvo en las
fotos sociales, en cuyo caso pudiera mencionarse el nombre y a rostro descubierto.
Todala informacién obtenida se mantendra almacenada en un lugar seguro y de acceso
restringido solo para los profesionales que lo solicitan y equipo de salud que lo atiende.

Equipo Responsable: Equipo de salud Fundacién DEBRA Chile
Teléfonos: (+56 2) 23560011
Estas hojas de informacion son para que usted las guarde.
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Se le entregara una copia de este consentimiento para que lo guarde una vez firmado.

Declaracién del padre/madre/tutor legal:

e He leido y comprendo la informaciéon escrita en este formulario de
Consentimiento.

e He tenido la oportunidad de formular preguntas y las han respondido en forma
satisfactoria.

e Entiendo que si rechazo firmar, no se vera afectada la atencién de mi hijo(a) en
esta Fundaciodn.

e Al firmar este formulario acepto libremente a proporcionar la informacién de
salud.

e Entiendo que se me entregara una copia de este consentimiento para que lo
guarde una vez firmado.

Autorizo a mi hijo:

(Nombre del menor)

Nombre del padre/madre/tutor legal:

(Nombre completo)

Firma del padre/madre/tutor legal: Fecha de la Firma:

SIL] / NOO Consiento a que mi hijo(a) sea atendido en la Fundacion DEBRA Chile
SIOO /NOO Consiento a que se realicen los procedimiento indicados por el equipo de

salud de la Fundaciéon DEBRA Chile.

SIO0 / NOO Consiento a que se tomen fotografias.

SID / NOLI Consiento a que se me tomen videos.

19



e
DebRA

Chile
Los cuales seran utilizados con fines académicos, presentados en reuniones clinicas,
compartidos con otros profesionales involucrados en la atencién, publicados en
revistas médicas-cientificas, publicaciones asociadas y congresos. Las
fotografias/videos podrian ser vistas por el equipo de profesionales de DEBRA,

cientificos, personal de salud y estudiantes, sin incluir informacién personal.

SICO0 / NOO Consiento a que se tomen fotografias/videos de indole social, que sean

compartidas en la web o publicaciones relacionadas con el tema.

La persona que suscribe declara haber explicado los objetivos, procedimientos de la
obtencién y utilizaciéon de la informaciéon de salud y que las preguntas fueron
contestadas satisfactoriamente.

Nombre de la persona que toma consentimiento:

Firma de la persona que toma consentimiento:

Fecha de la firma:
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Francis Palisson Etcharren
RUT: 10.793.155-4
Presidente Fundacién DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal

Carlos Alberto Decombe Browne
RUT: 7.032.524-1
Vicepresidente Fundacién DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal

José Luis Cruzat Valdés
RUT: 9.669.404-0
Secretario Fundacion DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal

Sergio Hevia Fabres
RUT: 7.055.375-9
Tesorero Fundacion DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal

Daniel Guillermo Jimenez Schuster
RUT: 6.362.533-7
Director Fundacion DEBRA Chile, Nifios Piel de Cristal
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