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BIOETICA : ETICA DE LA VIDA

La etica como disciplina de la filosofia es la
aplicacion de larazén ala conducta, exige
reflexionar (declaraciones, valores y principios) y
juzgar individualmente sobre el deber de cada
momento y circunstancia concreta.

Es lareflexion sobre lo que se debe de hacer
(prudencia), porque es lo correcto, esta bien, por
tanto es la valoracion para tomar una decision
libre y actuar en sentido del bien universal.
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ENFERMEDADES RARAS
PATOLOGIAS HUERFANAS
ENFERMEDADES DE BAJA PREVALENCIA
-Incidencia menor a 1 por cada 2.000 habitantes
-Prevalencia agregada del 6 al 8%

8000 descriptas con fenotipe

-80% de origen genético

-Cursan con morbimortalidad alta y discapacidad
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Declaracion Universal de los DDHH 1948

“todos los seres humanos nacen libres e iguales
en dignidad y derechos” y en el articulo 2 se senala
que “toda persona tiene todos los derechos y
libertades proclamadas en esta Declaracion, sin
distincidon alguna de raza, color, sexo, idioma,
religion, opinion politica o de cualquier otra

indole, origen nacional o social,

posicion econdomica, nacimiento
o cualquier otra condicion”. =
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DECLARACION UNIVERSAL DE DDHH 1948
Derecho a la igualdad y la no discriminacion: en el
Relacion directa: Preambulo, y en los articulos 1, 2, 7,

Derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi

como a su familia, la salud y el bienestar, y en especial la
alimentacion, el vestido, la vivienda, la asistencia médica
y los servicios sociales necesarios..., art. 25,

En relacion indirecta con la pobreza o su prevencion:
Derecho a la Seguridad Social, art. 22,
Derecho al Trabajo, art. 23,

Derecho a la Educacion, art. 26.
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Declaracion Universal sobre Bioéticay DDHH 2005
Articulo 2 — Objetivos |
Los objetivos de la presente Declaracion son:

b) orientar la accion de individuos, grupos,
comunidades, instituciones y empresas, publicas y prlvadas
c) promover el respeto de la dignidad humana y proteger Ios
derechos humanos

f) promover un acceso equitativo a los adelantos de la
medicina, la cienciay la tecnologia, asi como la mas amplia
circulacion posible y un rapido aprovechamiento compartido
de los conocimientos relativos a esos adelantos vy de sus
correspondientes beneficios, prestando una especial
atencion a las necesidades de los paises en desarrollo;
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Declaracion Universal sobre Bioéticay DDHH 2005

Articulo 10 — Igualdad, justiciay equidad

Se habra de respetar la igualdad fundamental de todos los
seres humanos en dignidad y derechos, de tal modo que sean
tratados con justicia vy equidad. /\

Articulo 11 — No discriminacion y no estigmatizacion /

Ningun individuo o grupo deberia ser sometido por ningdn-
motivo, en violacion de la dignidad humana, los derechos
humanos y las libertades fundamentales, a discriminacion o
estigmatizacion alguna.
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DISCRIMINACION
Por EERR
Por ingreso economico
Por pertenencia a grupo étnicos

Por género

| g Y d
Por migracion -

13551
Por discapacidad o~ L -
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Declaracion Universal sobre Bioéticay DDHH 2005
Articulo 13 — Solidaridad y cooperacion

Se habra de fomentar la solidaridad entre los seres
humanos y la cooperacion internacional a este efecto.

de Enfermedades
Raras
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Declaracion Universal sobre Bioéticay DDHH 2005

- Articulo 14 — Responsabilidad social y salud

1. La promocion de la salud y el desarrollo social
para sus pueblos es un cometido esencial de los
gobiernos, que comparten todos los sectores de la
sociedad.

2. Teniendo en cuenta que el goce del grado maximo de salud
gue se pueda lograr es uno de los derechos fundamentales de
todo ser humano _sin distincion de raza, religion, ideologia
politica 0 condicion economica o0 social, los progresos de la
ciencia y la tecnologia deberian fomentar:
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Articulo 14 — Responsabilidad social y salud

a) el acceso a una atencion medica de calidad y a los
medicamentos esenciales, especialmente para la salud de las
mujeres y los nifios, ya que la salud es esencial para la vida
misma y debe considerarse un bien social y humano;

b) el acceso a una alimentacion y un agua adecuadas;

c) la mejora de las condiciones de vida y del medio ambiente;
d) la supresion de la marginacion
y exclusidn de personas por
cualquier motivo; y

e) la reduccidn de la pobreza
y el analfabetismo.
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Articulo 15 — Aprovechamiento compartido de los

beneficios

1. Los beneficios resultantes de toda investigacion cientifica y
sus aplicaciones deberian compartirse con la sociedad en su
conjunto y en el seno de la comunidad internacional, en
particular con los paises en desarrollo

a) asistencia especial y duradera a las personas y los grupos
gue hayan tomado parte en la actividad de investigacion y
reconocimiento de los mismos;

b) acceso a una atencion médica de calidad,;

c) suministro de nuevas modalidades o productos de
diagnaostico v terapia obtenidos gracias a la investigacion:
e) acceso a los conocimientos cientificos y tecnologicos;
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ACCESO A LA SALUD en LATINOAMERICA

Diferentes grados de desarrollo entre paises y al
interior de los mismos

. ——
Estados no comprometidos con ,Seeera desioual de seguror expicts...

salud publico o privado, por nivel de ingreso

Gasto de bolsillo | LMJJ‘LLLLLLJ

Servicios de salud fragmentados

333888833483
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Desafios de las EERR Desde la Genética

Falta de datos Registro EERR Discriminacion
Familias desorientadas Red de familias Empatia
Escaso n? de Red Exclusion
especialistas /Directorio/Telemedicina

No tienen Red de Diagnostico Solidaridad
diagnostico/alto costo

No hay Red de Tratamiento (Guias) Inequidad
tratamiento/alto costo

Judicializacion de los Red de Asesoramiento Deshonestidad
Casos

Vulnerabilidad humana Red Latinoamericana de Justicia
Enfermedades Raras
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Las EERR son escasas, pero las personas que
las sufre son numerosas

E@OBIETIVCSSSsinte

17. ALIANZAS PARA LOGRAR LOS OBJETIVOS
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Red Latinoamericana de Enfermedades Raras

- Recopilar datos por Region, por pais (registro LAC);
- Conectar a las asociaciones de familias;

- Asesorar alos profesionales de laregion;

- Directorio de recursos en LAC;
- Orientar a las autoridades;

- Elaborar Guias de tratamiento:

- Banco de ADN.
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Red Latinoamericana de Enfermedades Raras

Porque los problemas son iguales, en todos los paises, a
pesar de que unos pPocos, tienen ya algunas respuestas.

MINSAL expande Programa de Alimentacion
a todas las enfermedades metabolicas
de tratamiento nutricional

Ampliacion a todos los grupos afectados durante toda su vida

SE AGREGAN

» Aciduria Glutarica Tipo 1

» Defectos de la Betaoxidacion
» Homocistinuria

» Tirosinemia Tipo 1

AHORRO FAMILIAR
2.900.000 pesos

aaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaaa

SRR
@ minsal #EnfermedadesMetabélicas 600-360-7777

Para entre todos, dar respuestas o ser lavoz de este
colectivo de familias, un llamado solidario a la accidn, tal
como lo indica la bioética latinoamericana.



Red
Latinoamericana
de Enfermedades



