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ASPECTO SOCIAL

* Nino abandonado por la madre a la edad de 1

ano y con “guarda legal” a cargo de los
ABUELOS MATERNOS desde 2001.

« ANO 2013: fallece abuelo materno.




ACLARACIONES EQUIPO TRATANTE

* El equipo asistencial continud con la contencion psicoldgica y social, entendiendo a Daniel en su postura de no deseos de
continuar con un tratamiento que le ofrecia pobres posibilidades de sobrevida (1),

(1) Se presenté detallado informe psicolégico

* que consistiria en quimioterapia (Clofarabina) para inducir a una nueva remisién y posterior TMO. Se aceptaba y apoyaba su decisidn, a la
vez que se ofrece un tratamiento Paliativo (2)(a pesar que en la Institucidn no estd constituido el servicio de CP, se trabaja siguiendo los
fundamentos del mismo).

(2) Opinion médica (alternativa) a tener en cuenta para la toma de decisiones
* Lo que no se hizo, fue contraindicar o no ofrecer el tratamiento (3),
(3) Deben analizarse las diferentes opciones asistenciales y la relacion riesgos/beneficios de cada una

* vya que la postura del oncélogo tratante ( que en ese momento era el Unico especialista de la institucidn), fue la de ofrecer el tratamiento

mencionado y segun lo sostenido por este profesional : "se debe ofrecer el tratamiento disponible y el rechazo al mismo amerita dar
intervencion al juez de menores
(teniendo en cuenta que el caso ocurre antes del nuevo CCN )

(4) éEl tratamiento disponible? ¢Era el tnico? Es comprensible el intento de deslindar responsabilidades médicas y/o institucionales pero las
mismas devienen de las decisiones que se tomen teniendo en cuenta las opciones asistenciales con la evaluacién de riesgo/beneficio. La
intervencion al juez amerita en caso de conflicto de intereses entre el adolescente y quienes deben velar por su cuidado, derechos y
garantias ante una opcion de asistencia médica claramente beneficiosa para el interés superior. Puede caber responsabilidad por hacer y no
por no hacer.



INFORME PSICOLOGICO
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ACLARACIONES EQUIPO TRATANTE

+ Sabiendo que con una 22 recaida y siendo la misma intra - tratamiento, las posiblidades de curacién eran pobres (1),
(1) Cuestion clinico/terapéutica esencial (OPINION MEDICA)

* de conseguirse la remision deberia consolidar el tratamiento con TMO. En un paciente complicado por su enfermedad

agresiva, sumado a las dificultades sociales, esto seria muy poco factible de realizar.(2)

(2) Comprension general del cuadro social (REDES)

* Ya manejabamos el concepto de autonomia en el adolescente, pero no estaba la legislacion que lo avale. No se planted en
ningun momento el poner fin al ofrecimiento de un tratamiento oncologico y brindar sdélo el sostén paliativo. Este punto lo
conversé nuevamente con el oncélogo, me respondié que él debe ofrecer el tratamiento que tiene a su alcance (3) y que
la decisidon queda en manos del paciente y/o su familia. Que la Unica diferencia al momento actual, seria que no daria
intervencidn al juez, porque la decisidon ya esta avalada por ley.

(3) éEra el Unico tratamiento a su alcance (OPINION MEDICA) en base a la OPINION MEDICA RESPECTO DE LAS
CONSECUENCIAS DE REALIZACION O NO DEL ACTO MEDICO?




ACLARACIONES EQUIPO TRATANTE

Cuidados Paliativos: Realizamos a todos los pacientes cronicos, el abordaje para: control de sintomas, soporte
psicosocial individual y familiar y se evalua el no incursionar en tratamientos futiles que sélo prolonguen una

vida con mala calidad (1).

En la HC cuando el paciente decide regresar a su domicilio, se deja constancia de las decisiones tomadas, se
asume al paciente en Cuidados Paliativos, se deja expresamente la conducta de NO RCP or lo tanto de otras
medidas que impliquen tratamientos desproporcionados para este momento




ACLARACIONES EQUIPO TRATANTE

Se considera los CP como hacer todo para mejorar la calidad de vida, controlar
sintomas, apoyo psicosocial al paciente y familia y asistir a una muerte digna.

* Pero lamentablemente la falta de un conductor de CP hizo que se
manejara la instancia final de vida con los profesionales de turno, que
también actuaron sintiendo que habia un vacio legal y se
vieron presionados por la familia a la que no conocian

 Cuando el paciente regresa pidiendo "realizar tratamiento",.
seguramente requeria el manejo de la disnea, el dolor, la sensaciéon
de muerte inminente y no el tratamiento oncolégico; que se deberia
haber realizado en una sala preservando su privacidad y con el
acompanamiento de la familia.



ACLARACIONES EQUIPO TRATANTE

* A partir de este paciente que generé mucho conflicto

entre colegas, se constituyo el comité de Bioética del
Hospital.



OFICIOS DE ASESORIA
INCAPACES g61012014)

“Debera arbitrar los medios a su alcance, tendientes a que el adolescente SD,
preste “adherencia” al tratamiento oncolégico que se realiza en dicho
nosocomio”

“NO obstante que el adolescente habria rechazado el tratamiento propuesto,
solicito ADOPTE LOS RECURSOS A SU ALCANCE” tendientes a que SD reciba
el tratamiento indicado (quimioterapia de rescate), debiendo realizarse un
abordaje interdisciplinario de su situacion y concientiza al menor de la
importancia que cumpla las prescripciones medicas, como asi también
informarlo de la posibilidad de TMO

“Las ninas, ninos y adolescentes tienen derecho a la atencidn integral de su
salud, a recibir la asistencia medica necesaria y acceder en igualdad de
oportunidades a los servicios y acciones de prevencion, promocion,
diagnostico precoz, tratamiento oportuno y recuperacion de su salud”




ASPECTOS MEDICO, LEGALES Y BIOETICOS

. MEDICINA‘

* DERECHO

4 BIOETICA




ASPECTOS MEDICO, LEGALES Y BIOETICOS

CAPACIDAD
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ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOE

OFICIO ASESORIA

ICOS

“Debera arbitrar los medios a su alcance, tendientes a que el
adolescente SD, preste “adherencia” al tratamiento oncologico que se

realiza en dicho nosocomio”,

Se reconoce que el adolescente debe prestar adherencia.

Se desconoce el significado de prestar adherencia en este caso en el cual lo que no

prestaba el paciente era su consentimiento.

éEra necesario que la Asesoria de Incapaces indicara al equipo tratante lo que
debia hacer — QUE YA LO ESTABA HACIENDO - teniendo en cuenta la totalidad del
cuadro clinico, las limitaciones de curacion y los deseos del paciente y su interés

superior?



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOE

ICOS

La flexibilidad del sistema se halla en la movilidad de los limites cronoldgicos, pues la ley estipula

presunciones que pueden ser cuestionadas de evaluarse,

la madurez o inmadurez en cada caso concreto (competencia),

y en la caracterizacion del acto como invasivo o no invasivo, comprometedor del estado de salud o

riesgoso. Ambas cuestiones seran resueltas por el juez en caso de conflicto.

El conflicto entre ambos se resuelve teniendo en cuenta su interés superior,

sobre la base de la opinion médica respecto de las consecuencias de la realizacion o no del acto

médico.

Aunque la norma nada diga, mas alla de la opinion médica, el juez debera ponderar la madurez del
adolescente a través de una evaluacion interdisciplinaria, teniendo también en cuenta la

complejidad del acto médico. (*)

(*) El consentimiento informado de las personas menores de edad (Fama, Maria Victoria, Jueza civil)



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

OFICIO ASESORIA

...tratamientos invasivos que comprometen su estado de salud o esta en
riesgo la integridad o la vida...

Son los equipos asistenciales quienes deben opinar al respecto. Aca
surge que las sociedades cientificas deben contribuir opinando acerca
de estas cuestiones que ayuden a los profesionales al momento de
tomar decisiones y tener que responder por ellas. Se podria hacer un
listado consensuado.



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

El estandar de evaluacion de la competencia debe ser mas estricto cuando se busca rechazar
tratamientos curativos que cuando se pretende aceptarlos, pues la primera posicion implica un
compromiso para la vida y la salud, ausente en la sequnda. (*)

(*) El consentimiento informado de las personas menores de edad (Famd, Maria Victoria)

Concepto de TRATAMIENTO CURATIVO



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

Tratandose de personas vulnerables, a fin de autorizar la decision, el juez deberad considerar el
“principio de utilidad” que se vincula con la necesidad del acto médico y exige evaluar que los
beneficios y los inconvenientes estén equilibrados. Debera ponderar también la libertad e
independencia de la decision del adolescente, en el sentido de que resulte ajena a una influencia

indebida de su entorno social o familiar (*)

(*) El consentimiento informado de las personas menores de edad (Fama, Maria Victoria)



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

OFICIO ASESORIA

“NO obstante que el adolescente habria rechazado el tratamiento propuesto, solicito ADOPTE |
RECURSOS A SU ALCANCE” tendientes a que SD reciba el tratamiento indicado (quimioterapia
rescate), debiendo realizarse un abordaje interdisciplinario de su situacion y concientiza al menor
la importancia que cumpla las prescripciones medicas, como asi también informarlo de la posibilic
de TMO”

Tres cuestiones:
1) Sesolicita no se ordena.

2) Recursos a su alcance: la pregunta y sobre lo que habra que responder es si los adopta
fueron todos los que estaban a su alcance, entre ellos el abordaje interdisciplinc
recomendado.

3) Es el equipo tratante interdisciplinario quién esta en condiciones de tal abordaje y de dec
cual serad la mejor asistencia (OPINION MEDICA) para lograr determinado objetivo que no
otro que el interés superior del nifio/adolescente



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

OFICIO ASESORIA
...que cumpla las prescripciones médicas...

Es fundamental que el equipo asistencial determine con un grado de
consenso suficiente cuales son las mejores y mas adecuadas
prescripciones teniendo en cuenta la evaluacion riesgos/beneficios en
el marco del mejor interés del adolescente descartando la indicacion de
tratamientos futiles o desproporcionados (OPINION MEDICA).



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

OFICIO ASESORIA

En virtud de lo expuesto, solicito a USTED arbitre los medios tendientes a “lograr la adherencia” del
paciente al tratamiento propuesto en virtud de la enfermedad que padece, bajo apercibimiento de
poner en conocimiento del Superior Jerdrquico en caso de incumplimiento

Nuevamente se trata de una solicitud, que la misma se refiere a arbitrar los medios
tendientes a y que se pondra en conocimiento en caso de incumplimiento.

éIncumplimiento de qué?
De arbitrar los medios necesarios tendientes a...

Se observa una velada amenaza, abusiva y autoritaria a mi entender, en |la
expresion bajo apercibimiento (1)
(1) Bajo apercibimiento:

Expresion que advierte acerca de la sancion que corresponde por realizar la conducta prohibida u omitir la obligatoria, utilizada
frecuentemente en los mandatos judiciales, emplazamientos, cédulas, notificaciones, multas, etcétera.




ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

OFICIO ASESORIA

“Las ninas, ninos y adolescentes tienen derecho a la atencion integral de su salud, a recibir la
asistencia medica necesaria y acceder en igualdad de oportunidades a los servicios y acciones de
prevencion, promocion, diagnostico precoz, tratamiento oportuno y recuperacion de su salud” (LEY
26061 articulo 14).

 En momento alguno en este caso se lo ha privado a Segundo del derecho a la atencion. La cuestion
indudablemente no pasa por ello sino fundamentalmente por el también derecho de las nifias, nifios y
adolescentes a ser escuchados (articulo 12 CIDN/Na/A) y a que en las decisiones que se tomen en forma
conjunta prevalezca su mejor interés, que son dos derechos que omite el dictamen del Asesor de menores:

* 1. Los Estados Partes garantizaran al nifio que esté en condiciones de formarse un juicio propio el derecho de
expresar su opinion libremente en todos los asuntos que afectan al nifio, teniéndose debidamente en cuenta
las opiniones del nifio, en funcidn de la edad y madurez del nifo.

e 2. Con tal fin, se dard en particular al nifio oportunidad de ser escuchado, en todo procedimiento judicial o
administrativo que afecte al nifio, ya sea directamente o por medio de un representante o de un érgano
apropiado, en consonancia con las normas de procedimiento de la ley nacional.



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

LEY 26061

ARTICULO 2° — APLICACION OBLIGATORIA. La Convencion sobre los Derechos del
Nino es de aplicacion obligatoria en las condiciones de su vigencia, en todo acto,
decision o medida administrativa, judicial o de cualquier naturaleza que se adopte
respecto de las personas hasta los dieciocho anos de edad. Las nifias, niios o

adolescentes tienen derecho a ser oidos y atendidos cualquiera sea la forma en que
se manifiesten, en todos los ambitos.



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

INTERES SUPERIOR DEL NINO

CDN ARTICULO 3

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

nino



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

LEY 26061

ARTICULO 3° — INTERES SUPERIOR. A los efectos de la presente ley se entiende por interés superior de la nifia,
nino y adolescente la maxima satisfaccion, integral y simultanea de los derechos y garantias reconocidos en
esta ley. Debiéndose respetar:

a) Su condicidon de sujeto de derecho;

b) El derecho de las nifas, nifos y adolescentes a ser oidos y que su opinion sea tenida en cuenta;

c) Elrespeto al pleno desarrollo personal de sus derechos en su medio familiar, social y cultural;
d) Su edad, grado de madurez, capacidad de discernimiento y demads condiciones personales;

e) El equilibrio entre los derechos y garantias de las ninas, ninos y adolescentes y las exigencias del bien
comun;

f) Su centro de vida. Se entiende por centro de vida el lugar donde las nifias, nifos y adolescentes hubiesen
transcurrido en condiciones legitimas la mayor parte de su existencia.

Cuando exista conflicto entre los derechos e intereses de las nifas, ninos v adolescentes frente a otros
derechos e intereses igualmente legitimos, prevaleceran los primeros.




ASPECTOS MEDICOLEGALES Y
BIOETICOS

El interés superior del nifio debe ser entendido y construido en cada situaciony
ante cada nifa, nifio o adolescente, intentando evitar su abandono y/o su ingreso a
instituciones de manera innecesaria o prescindible.

Es una cuestion dificil y que requiere reflexion porque no es suficiente, aunque
contribuye, lo que digan las leyes y tratados pues son los adultos en definitiva
quienes terminan decidiendo qué conductas o tratamientos propenden al interés
superior de las ninas, nifnos y adolescentes.

Al tomar una decision se debe justificar en qué criterios se ha basado la mismay
como se evaluaron los intereses del nifio para garantizar su participacion
significativa teniendo en cuenta: su opinion, su situacion y necesidades personales,
su identidad y proyecto de vida.



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

Dos enemigos para la toma de decisiones que tengan como principio el
mejor interés del nino:

* DOGMATISMO
* PERSONALISMO

Tres contribuciones para la toma de decisiones que tengan como
principio el mejor interés del nino:

e EQUIPO/INTERDISCIPLINA/REDES
e DEBATE CLINICO Y BIOETICO
e OPINION MEDICA
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ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

ARTICULO 59.- Consentimiento informado para actos médicos e investigaciones en salud. El
consentimiento informado para actos médicos e investigaciones en salud es la declaracion de
voluntad expresada por el paciente, emitida luego de recibir informacion clara, precisa y adecuada,
respecto a:

a) su estado de salud;

b) el procedimiento propuesto, con especificacion de los objetivos perseguidos;

c) los beneficios esperados del procedimiento;

d) los riesgos, molestias y efectos adversos previsibles;

e) la especificacion de los procedimientos alternativos y sus riesgos, beneficios y perjuicios en
relacion con el procedimiento propuesto;

f) las consecuencias previsibles de la no realizacion del procedimiento propuesto o de los
alternativos especificados;



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

ARTICULO 59.-

g) en caso de padecer una enfermedad irreversible, incurable, o cuando se encuentre en estado terminal, o haya sufrido
lesiones que lo coloquen en igual situacion, el derecho a rechazar procedimientos quirurgicos, de hidratacion,
alimentacion, de reanimacion artificial o al retiro de medidas de soporte vital, cuando sean extraordinarios o
desproporcionados en relacidn a las perspectivas de mejoria, o produzcan sufrimiento desmesurado, o tengan por Unico
efecto la prolongacion en el tiempo de ese estadio terminal irreversible e incurable;

h) el derecho a recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de atencion de su enfermedad o padecimiento.

Ninguna persona con discapacidad puede ser sometida a investigaciones en salud sin su consentimiento libre e informado,
para lo cual se le debe garantizar el acceso a los apoyos que necesite.

Nadie puede ser sometido a examenes o tratamientos clinicos o quirurgicos sin su consentimiento libre e informado, excepto
disposicion legal en contrario.

Si la persona se encuentra absolutamente imposibilitada para expresar su voluntad al tiempo de la atencion médica y no la ha
expresado anticipadamente, el consentimiento puede ser otorgado por el representante legal, el apoyo, el conyuge, el
conviviente, el pariente o el allegado que acompaiie al paciente, siempre que medie situacion de emergencia con riesgo
cierto e inminente de un mal grave para su vida o su salud. En ausencia de todos ellos, el médico puede prescindir del
consentimiento si su actuacidn es urgente y tiene por objeto evitar un mal grave al paciente.



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

El desestimiento o no consentimiento

es necesario como constancia de la voluntad de Daniel pero también es
necesaria la opinion del equipo de salud respecto a su nivel de
competencia para comprender lo informando vy su relacion con la libre

expresion de su voluntad.

El nino expresa que se le explico acerca de los riesgos de no continuar
el tratamiento. También deberia haber expresado que se le explicaron y
comprendio los riesgos de continuarlo.

lgualmente es necesario que se defina la decision de la indicacion
teniendo en cuenta riesgos/beneficios y su mejor interés.

Se evaluara qué se hizo al respecto.



* DX PRESUNTIVO:
-“SHOCK SEPTICO REFRACTARIO”
- “PANCITOPENIA”

- “LLA tipo B 22 recaida medular sin adherencia tto”

* Se habla con el paciente, quien expresa “querer realizar
tratamiento”. 2 “ pide tratamiento en esta situacion
puntual? o retornar el tratamiento de su enfermedad de
base?

» Se decide en forma conjunta con una TIA (que lo acompana),
equipo tratante, autoridades del Hospital y médicos de UTI, su
pase a dicho servicio y realizacion de tratamiento exhaustivo
de dicho paciente.




CONSIDERACIONES, DUDAS,
PLANTEOS, REFLEXIONES...

* (Cudlera el limite de tratamiento con este paciente en esta instancia final? Era
vdlido hacer “todo” a pesar de lo expresado por el paciente???

e cJQué significa en estas circunstancias “hacer todo”? ¢Fallo o falto como
equipo el “tratamiento paliativo”?

Las respuestas a estos dos puntos debieran ser fundamentalmente de resorte asistencial
escuchando al nifio y su mejor interés. Es imprescindible la OPINION MEDICA. Puede ser
de gran utilidad un dictamen de un Comité de Bioética.

e (¢Actuamos en funcion del “miedo al Aspecto Legal” y mandato de un juez???

Es altamente probable que se haya actuado segun el criterio expuesto. Reitero que en este
caso no hubo mandato de ningun juez y tampoco ningun juez mandaria realizar un
tratamiento que sea sdlo una opcién con pocas chances de curacion, que presenta tal vez
mas riesgos que beneficios y que tal vez no contemple el mejor interés del nino.



CONSIDERACIONES, DUDAS
PLANTEOS, REFLEXIONES...

* Quien debia defender los mejores intereses de este adolescente que
conocia bien su enfermedad? Debia ser escuchada y respetada su opinion?

En primer lugar él mismo y las personas que lo acompanan y cuidan de él. La
opinion médica es de suma importancia al momento de debatir e informar
las opciones asistenciales. Ya hemos visto que la opinion del nino debe ser
escuchada y respetada y que se debe dar prioridad a su mejor interés

 Como “mejorar la adherencia al tratamiento”, si el paciente expone
claramente su decision de “NO MAS...”? Cuanta fuerza tiene un juez en
estas circunstancias?

Es de resorte del equipo asistencial instrumentar todo aquello que permita,
favorezca o mejore la adherencia a un tratamiento que esté indicado como
la mejor y unica opcidn. En dicha instrumentacion cobra relevancia el NO
MAS expresado por el nifo.




ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

iComo “obligar” a cumplir un tratamiento a este paciente en estas
circunstancias segun el pedido de un juez?

No es posible hacerlo desde el punto de vista bioético. Ningun juez
deberia obligar a que se apligue un tratamiento sin escuchar al nifio,
sin tener en cuenta el interés superior del nino y desconociendo la
opinidon del equipo tratante acerca de los riesgos/beneficios de la
realizacion o no de determinado acto médico.



CONSIDERACIONES, DUDAS
PLANTEOS, REFLEXIONES...

* Que valor legal tiene el documento que se le hizo firmar al paciente? Tenia
derecho a revocar su decision?

El documento es una constancia mas de que Segundo recibio la
informacion, que la comprendio (competencia) y que fue
escuchado.

* Sonvalidas las “DESICIONES ANTICIPADAS” en Pediatria? A partir de que
edad tienen “VOZ” estos pacientes para decidir???

Las decisiones anticipadas tienen que ser expresadas por
personas competentes y mayores de edad.



ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS
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ASPECTOS MEDICOLEGALES Y BIOETICOS

MARCO NORMATIVO

* Constitucion Nacional y Tratados Internacionales de Derechos Humanos.
» Cbdigo Civil y Comercial de la Nacidn.
* Ley Nacional N° 26061 de Proteccidn Integral de los Derechos de Nifios, Nifias y Adolescentes.

* Ley Nacional N° 17132. Reglas para el ejercicio de la medicina, odontologia y actividad de colaboracion de las mismas y leyes Nacionales
mencionadas en el cuadro sinéptico.

* Observaciéon General N° 4. La salud y el desarrollo de los adolescentes en el contexto de la Convencién sobre los Derechos del Nifio. U.N.
Doc. CRC/GC/2003/4. Comité de los Derechos del Nifio.

* Observacién General N° 5. Medidas generales de aplicacion de la Convencion sobre los Derechos del Nifio (articulos 4 y 42 y parrafo 6 del
articulo 44), U.N. Doc. CRC/GC/2003/5. Comité de los Derechos del Nifo.

* Observacién General N° 14. Sobre el derecho del nifio a que su interés superior sea una consideracion primordial (articulo 3 parrafo 1). U.N.
Doc. CRC/C/GC/14. Comité de los Derechos del Nifio.

* Observacién General N° 15. Sobre el derecho del nifio al disfrute del mas alto nivel posible de salud (articulo 24). U.N. Doc. CRC/C/GC/15.
Comité de los Derechos del Nifo.

* Resolucidn Ministerial 65/2015. Disponible en: UNICEF. Para cada adolescente una oportunidad. Posicionamiento sobre adolescencia.
Disponible en https://www.unicef.org/argentina/spanish/Unicef-Adolescencia-WebFINAL.pdf
http://servicios.infoleg.gob.ar/infoleginternet/anexos/255000-259999/257649/norma.htm
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