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Problemas en torno a nuevas formas de procrear:
Reproduccidn asistida, Inseminacion artificial, Fecundacion in vitro,
Transferencia intratubaria de gametas, Maternidad sustituta, Adopcion

Problemas que se relacionan con las técnicas de

reproduccion asistida: Investigacién con embriones, donaciéon de
ovocitos, congelacion de ovocitos para la reproduccion humana,
seleccion de sexo, filiacion

Responsabilidad moral de la reproduccion: Eugenesia,
Wrongful Life Cases o casos de vida injusta, Interrupcion voluntaria del
embarazo

Limites de la libertad reproductiva: Conflictos materno fetales,
Tratamiento médico compulsivo de la mujer embarazada, Genética y
riesgo reproductivo

Alcances de los bancos de sangre de corddon umbilical
Uso de células madre embrionarias
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Neonatos

Grandes prematuros

Neonatos defectuosos

Neonatos en coma

Neonatos dependientes de la tecnologia
Diagndéstico prenatal

Neonatos como sujetos de investigaciones
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Ninos y ninas
Enfermedades cronicas
Vacunas obligatorias y optativas
Separaciéon y divorcio de los padres
Adopcion
Abandono y maltrato

UTIP: admisién, traslado a otros centros, pacientes
malformados, complicaciones multiples, terminales, familia,
objeciones religiosas, limitacion y adecuacion del esfuerzo
terapeutico

Toma de decisiones: autonomia subrogada, relacion medico-
paciente-familia, mejor interés del nifio, justicia, consentimiento
y asentimiento, derechos

Niflos como sujetos de investigaciones
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Adolescentes
Anticoncepcién, educacion sexual, embarazo, IVE
Consumo de sustancias
Trastornos de la conducta alimentaria, suicidio, accidentes
Confidencialidad
Capacidad y competencia
Negativa al tratamiento
Consentimiento, asentimiento,
Derechos

Adolescentes como sujetos de investigaciones
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Caso 1: Javier
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Varon. 11 anos

Leucemia Linfoblastica Aguda. Quimioterapia (QT) 2 afios. Buen

resultado inicial.

Recaida testicular. Con nueva QT la posibilidad de curacion es del
50 %. Javier, después de su experiencia con la QT, rechaza el

tratamiento. Su madre lo apoya y acude a medicinas alternativas.

El médico tratante recurre a la justicia. El juez obliga al

tratamiento. La familia apela.

La corte dictamina que “el Estado no puede -ni moral ni
juridicamente-, imponer un tratamiento médico que tiene altos

costos humanos y poca garantia de efectividad”
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¢, Que principios de la
bioetica estan en juego?
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Derecho de los padres (adquirido por autonomia subrogada)
para rechazar un tratamiento para sus hijos.

El rechazo a tratamientos se considera actualmente un derecho
de los pacientes, en base al principio de autonomia.

Esta decision supone plena capacidad para comprension del
diagnaostico, su tratamiento, complicaciones y prondstico. Si bien
la mayoria de los adultos tiene esta capacidad, ella no existe en
ninos menores y es incompleta en adolescentes, particularmente
durante la adolescencia temprana de estos nifios de 11 a 13 afos.
(capacidad progresiva).

La participacion de los nifos en decisiones de salud, asi como en
investigacion, debe ser respetada y estimulada, razon por la cual
hoy se solicita el consentimiento de los padres con el acuerdo
0 asentimiento del nifo.
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s Se reconocen diferencias en las decisiones para aceptar o para
rechazar tratamientos, particularmente si son tratamientos
necesarios para salvar su vida. En estas ultimas situaciones, tanto
los padres como los jueces, pueden sobrepasar legitimamente la
voluntad del menor y ordenar su tratamiento. El criterio que se
considera es el interés superior del nifo, basado en el principio
de beneficencia y no maleficencia, ya que su vida esta por

sobre otras razones
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Caso 2: Jonatan
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Varén. 13 afios
Hijo de familia testigos de Jehova

Sufre un accidente de transito. Ruptura de bazo. Shock
hipovolémico. Anemia aguda grave. Necesidad de transfusion
urgente.

Los padres rechazan la transfusion de sangre y de sus derivados.
Los médicos acuden a la justicia.

El juez dictamina: “los médicos deben proporcionar todos los
tratamientos que consideren beneficiosos para recuperar la salud
de Jonatan, al que no se podra negar ningun tratamiento para
rescatar su vida, incluyendo transfusion de sangre”,
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bioetica estan en juego?
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Se presume que los padres siempre actuaran buscando la
proteccion de la vida y la salud de sus hijos, es decir, su mejor
interés, no rehusando tratamientos necesarios o imprescindibles.
Pero no siempre es asi. A veces el estado debe limitar la
autoridad de los padres.

Se debe buscar una decision compartida entre los medicos y los
padres con la aceptacion del hijo. La calidad de la comunicacion y
de la relacion médico paciente familia son claves para el éxito.

En este caso los padres basan su rechazo al tratamiento en
creencias religiosas. En casi todos los paises, cuando se enfrenta
el rechazo a transfusiones en hijos de padres testigos de Jehova,
el criterio predominante es comprender las creencias de los
padres pero considerar que, por encima de ellas, los nifios tienen
derecho a recibir tratamientos efectivos y a ser protegidos de todo
dafo y de la muerte. (interés superior del nifo)
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Conclusiones

s La autoridad de los padres (autonomia subrogada) para
rechazar un tratamiento para sus hijos esta restringida cuando

existe urgencia o riesgo vital.
m Las decisiones deberian ser compartidas con el nifo.

s Lacomprension de las creencias de los padres esta condicionada
al derecho del nifio a recibir tratamientos efectivos, respetando su

vida y la obligacion de no producirle dafo
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Caso 3;: Gaston
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Varon. 7 meses. Sindrome de Werning Hoffman, hospitalizado
desde los 2 meses en UTIP de un hospital publico, en ARM.
Enfermo cronico, irreversible, complejo. Incapaz de moverse,
consciente, sonrie frente a ciertos estimulos y llora si se asusta.
Tragueostomizado. Alimentacion enteral por sonda. No hay
tratamiento para la patologia diagnosticada.

El equipo tratante propone tratamiento paliativo: pase a cuidados en
internacion conjunta, evitar disconfort y dolor, utilizar BIPAP o
CPAP, 02, sedacion y alimentacion x sonda mientras tolere, no
reanimar.

Los padres no reconocen como alternativa valida la limitacion de los
tratamientos ni el pase a menor complejidad. Quieren que viva, sin
considerar costos ni calidad de vida, no asumiendo la cercania de
su muerte. Califican a la recomendacion como economicista y
discriminatoria. Recurren a la justicia la que dictamina a favor de los
padres.
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¢, Que principios de la bioética estan
en juego?

¢, Se podria hablar en esta situacion
de “futilidad” del tratamiento?
cfutil, para quién?
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Por el deber de no maleficencia Gaston debiera mantenerse en
UTIP con ARM por tiempo indefinido.
Por el principio de justicia y distribucion equitativa de los
recursos se cuestiona el uso de un recurso escaso, COmo son
las camas de UTIP, mas aun en el sector publico, en un
paciente que tiene sellado su prondstico vital quitando la
oportunidad de atender pacientes agudos y recuperables con
estas medidas de soporte vital.
Criterios bioéticos que apoyan la opcion que incluye la limitacion
de la terapia:

Futilidad de tratamientos que no lograran la recuperacion

Proporcionalidad de las medidas terapéuticas en cuanto al
beneficio real y la carga de sufrimiento y costos.
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¢, Como se puede evaluar qué es lo mejor
para Gaston?

¢cCual es la calidad de vida que se
merece? ¢ Son solo sus padres quienes
definen qué es lo “bueno” y que es lo
“malo” para él?
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El proceso de proceso de decision frente a las alternativas debera
realizarse en forma conjunta, con la participacion de todo el
equipo de salud para que la recomendacion a la familia se
fundamente en los antecedentes clinicos, sociales y familiares del
caso.

En relacidon a calidad de vida, en casos de menores, la autonomia,
gueda subrogada en manos de sus padres o tutores legales.

Para que la carga emocional que pesa sobre ellos no afecte una
decision racional, se debe dialogar sin apremios, sesgos, ni
amenazas de ninguna de las partes, permitiendo que la toma de
decisiones responsables y prudentes se base en razones técnicas
y fundamentos éticos.
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., Que propone para resolver el
conflicto?
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= En bioética la recomendacion respecto de la actuacion frente a un
caso dado posee un grado de imprecision o incertidumbre que va
disminuyendo a medida que aumentan los elementos de analisis y
discusion. (prueba de la temporalidad). En este caso es aplicable
de manera restringida, por ser enfermedad cronica y en
investigacion.

= Replantear alternativas y revisar las recomendaciones tomadas
ayuda a reforzar la decision o da oportunidad para considerar
aspectos nuevos.
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= Sila relacion del equipo tratante y la familia se rompe la
desconfianza e inseguridad se convierten en elementos
predominantes, dificultando notablemente la solucion del conflicto.
El paciente es dejado de lado ante el conflicto existente entre
familia y equipo.

= Sial inicio de la relacion se cuidasen suficientemente la buena
comunicacion, la informacion apropiada y el tiempo necesario
para responder dudas e inquietudes de padres y familiares, si se
contara con apoyo de expertos para permitir superar la negacion
presentes frecuentemente en este tipo de situaciones, la familia
podria aceptar con alguna racionalidad la dramatica situacion que
atraviesa.
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Conclusioén

= Las indicaciones terapéuticas deben ser proporcionadas y
justas en beneficio de los enfermos y sus familias, pero

también para la sociedad y el uso racional de sus recursos.

= No debiéramos priorizar solo la excelencia de lo cientifico o
técnico y abandonar estos aspectos que son muy
importantes si pretendemos mantener la mutua confianza y

evitar rupturas como en de este caso.
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