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Resumen

A partir del caso del bebé Charlie Gard, se discuten aspectos relativos a la toma de decisiones médicas en
pediatria, sobre todo en pacientes portadores de enfermedades incurables y terminales. Se consideraron
los principios bioéticos y de los cuidados paliativos, ademas de las cuestiones juridicas relacionadas con la
autoridad parental y la obstinacion terapéutica, desde la perspectiva del ordenamiento juridico brasilefio.
El proceso de toma de decisiones referidas a los cuidados en el fin de la vida en pediatria debe contemplar
responsabilidades compartidas entre el equipo de salud y los padres, con la participacién del nifio siempre que
sea posible, buscando el principio del mejor interés. Se debe evitar la judicializacién de cuestiones médicas,
situacién asociada a desgaste y sufrimiento para todas las partes involucradas. Se concluye que la toma de
decisidon de final de vida en pediatria debe guiarse por la bisqueda del derecho a vivir con dignidad, pero,
sobre todo, de mantenerla hasta el final de la vida.

Palabras clave: Enfermedades mitocondriales. Cuidados paliativos. Bioética. Toma de decisiones. Inutilidad médica.

Resumo
Considera¢des médicas, éticas e juridicas sobre decisdes de fim de vida em pacientes pediatricos

A partir do caso do bebé Charlie Gard, discutem-se aspectos relativos a tomada de decisdo médica em
pediatria, sobretudo em relagdo a pacientes portadores de doengas incurdveis e terminais. Foram considera-
dos principios bioéticos e do cuidado paliativo, além de quest&es juridicas relacionadas a autoridade parental
e obstinagdo terapéutica, sob a perspectiva do ordenamento juridico brasileiro. O processo de tomada de
decisdes referentes a cuidado de fim de vida em pediatria deve contemplar compartilhamento de responsabi-
lidades entre equipe de saude e pais, com a participagdo da crianga sempre que possivel, buscando o principio
do melhor interesse. Deve-se evitar a judicializacdo de questdes médicas, situagdo associada a desgaste e
sofrimento de todas as partes envolvidas. Conclui-se que a tomada de decisdo de final de vida em pediatria
deve se pautar na busca do direito a viver com dignidade, mas, sobretudo, de manté-la até o fim.

Palavras-chave: Doengas mitocondriais. Cuidados paliativos. Bioética. Tomada de decisGes. Futilidade médica.

Abstract
Medical, ethical and legal considerations regarding end-of-life decisions in pediatric patients

To discuss, in the case of the baby Charlie Gard, aspects to be considered in medical decision making in
pediatrics, especially in patients with incurable and terminal diseases. Bioethical principles and Palliative Care
were considered, as well as legal issues related to parental authority and therapeutic obstinacy, from the
perspective of the Brazilian legal system. Decisions related to end-of-life care in pediatrics should be a process
of sharing responsibilities between the health team and parents, with the participation of the child whenever
possible, seeking the principle of the best interest. Judicialization of medical issues must be avoided, as it is
associated with attrition and suffering for all parties involved. End-of-life decision-making in pediatrics should
be based on the search for the right to live with dignity, but, above all, to maintain it until the end of life.
Keywords: Mitochondrial diseases. Palliative care. Bioethics. Decision making. Medical futility.
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La evolucion de la medicina, con toda la tecnolo-
gia médica disponible, al mismo tiempo que permite
un diagndstico preciso y un tratamiento precoz de un
numero cada vez mayor de enfermedades, altera la
historia natural de esas enfermedades, lo que torna
al prondstico una tarea mas compleja. Tendremos un
mayor arsenal de posibilidades para mantener la vida,
pero auin sabemos muy poco sobre las consecuencias
de nuestras acciones al emplearlo. ¢Qué representa
para las familias, a mediano y largo plazo, optar por el
uso de equipamientos de soporte artificial de la vida
capaces de sustituir de forma permanente funciones
vitales, como la respiratoria, pero que no sean capa-
ces de curar la enfermedad en si??*

El aumento de la disponibilidad de recursos
tecnoldgicos para el mantenimiento de la vida de
nifios con enfermedades incurables ha potenciado
conflictos entre equipo de salud y familia. Esto
genera, a veces, un traspaso del poder decisorio
hacia el Poder Judicial, generalmente con conse-
cuencias desastrosas para todas las partes involu-
cradas. En el primer semestre de 2017, el caso del
bebé inglés Charlie Gard, afectado por una enferme-
dad genética grave, progresiva e incurable, provocé
discusiones alrededor del mundo, involucrando dife-
rentes areas del conocimiento, incluyendo la medi-
cina, el derecho y la bioética.

El objetivo de este articulo es utilizar el caso
del bebé Charlie Gard para discutir, de forma cri-
tica, aspectos a ser considerados en la toma de
decisiones médicas en pediatria, particularmente
en casos de pacientes graves, portadores de enfer-
medades incurables y terminales. Para ello, sera
analizada la aplicacién de los principios bioéticos
de la autonomia, la beneficencia, la no maleficen-
cia y la justicia?, de los principios de los cuidados
paliativos y de las cuestiones juridicas implicadas,
principalmente en cuanto a la autoridad parental y
la obstinacion terapéutica, desde la perspectiva del
ordenamiento juridico brasilefio.

Breve relato del caso Charlie Gard

Charlie Gard nacié a término, aparentemente
saludable, el 4 de agosto de 2016. Con pocas sema-
nas de edad, sus padres, Chris Gard y Connie Yates,
percibieron las primeras sefiales de debilidad mus-
cular. A los dos meses, éste fue internado en el Great
Ormond Street Hospital en Londres, con dificultades
para alimentarse, hipoactividad e insuficiencia respi-
ratoria. Se iniciaron cuidados intensivos y las inves-
tigaciones condujeron al diagndstico de disturbio
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mitocondrial grave y raro: sindrome de deplecién de
ADN mitocondrial.

Ainicios de 2017, los padres de Charlie identifi-
caron un tratamiento experimental que consistia en
la suplementacidn de nucledsidos que tedricamente
sustituirian la funcién del ADN dafiado, reduciendo
los efectos bioquimicos y clinicos de la enfermedad.
A pesar de que este tipo de tratamiento no habia
sido, hasta entonces, utilizado en pacientes con el
subtipo de mutacidon genética que ocasionaba la
enfermedad de Charlie, los médicos inicialmente
consideraron la posibilidad de utilizarlo. No obs-
tante, en enero de 2017, Charlie presentaba eviden-
cias de crisis convulsivas y deterioro de la funcién
encefalica, y los médicos se convencieron de que el
tratamiento, tanto la terapia intensiva continua con
soporte avanzado de vida, como la terapia con repo-
sicion de nucledsidos, seria inutil.

Un médico norteamericano implicado en la
investigacion de nucledsidos se ofrecié para tratar
a Charlie y, en ese periodo, mediante campafias, los
padres del nifio recaudaron los recursos financieros
necesarios para costear el tratamiento y el trans-
porte de Charlie a Estados Unidos (EE. UU.).

No obstante, los médicos que cuidaban del
paciente consideraron que el traslado y la sumisidn
al tratamiento eran contrarias al mejor interés del
nifio, dado que la enfermedad se encontraba en un
estadio muy avanzado.

El 28 de febrero, los médicos solicitaron a la
Divisién de Familia del Tribunal Superior de Justicia
de Londres permiso para retirar el soporte avanzado
artificial de vida y brindar cuidados paliativos exclu-
sivos a Charlie. A pesar de que los padres de Charlie
no estuvieron de acuerdo con esa decisién, el dia 11
de abril el juez Francis decidié a favor del hospital 2.
La familia de Charlie apelé y la decisidon fue revi-
sada y confirmada por la Corte de Apelacion el 23
de mayo?, en la Suprema Corte el 8 de junio®y en
la Corte Europea de Derechos Humanos® el 20 de
junio. Con todas las vias legales agotadas, se reali-
zaron los planes para retirar el soporte artificial de
vida, segun la recomendacién médica.

El caso despertd la atencién de la sociedad y
de los medios en todo el mundo, al punto de que
el presidente de los Estados Unidos de Ameérica,
Donald Trump, y el Papa Francisco hicieron decla-
raciones publicas de apoyo a los padres de Charlie.
Ademas, diferentes especialistas internacionales en
medicina y ciencias presentaron propuestas de trata-
miento con evidencias aparentemente nuevas, ale-
gando que las chances de que Charlie se beneficiara
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con la terapia con nucledsidos podrian ser mayores
de lo que habia sido dicho hasta aquel momento.

El 10 de julio, el Great Ormond Street Hospital
resolvid presentar esas nuevas evidencias al Tribunal
Superior de Londres, que ordend que el especialista
en enfermedad mitocondrial de EE. UU. evaluase al
bebé Charlie en Londres. Tras una reuniéon multidis-
ciplinaria y nuevas pruebas de la acentuada gravedad
de la enfermedad de Charlie, incluyendo resultados
de resonancias magnéticas, el 24 de julio los padres
aceptaron que el tratamiento experimental pudiese
no traer beneficios para el bebé, por lo que decidieron
acatar la indicacion del Great Ormond Street Hospital.

Los padres de Charlie solicitaron, entonces,
que el bebé fuese trasladado a la casa con el fin de
que pudiese estar cerca de la familia y en su propio
cuarto en los momentos finales de vida. No obs-
tante, por motivos no divulgados por los medios, el
hospital negd que el bebé fuera llevado a la casa.
El bebé Charlie fue transferido a una institucién de
cuidados paliativos en la que fue sometido al retiro
del soporte artificial que mantenia su respiracion y
murid el 28 de julio.

Aspectos médicos del caso

Como se describid, el bebé Charlie Gard era
portador de una enfermedad mitocondrial, alteracién
adquirida genéticamente que determina disfunciones
expresivas del funcionamiento de sus érganos y teji-
dos y afecta de forma contundente la supervivencia.
La enfermedad mitocondrial es causada por el mal
funcionamiento de las mitocondrias, organulos pre-
sentes en el citoplasma de las células de todos los
tejidos del cuerpo humano. Ejecutan un papel funda-
mental en el metabolismo de la energia celular por
medio de la cadena respiratoria, produciendo mas del
90% de la adenosina trifosfato (ATP) necesaria para la
ejecucion de los procesos bioldgicos celulares®.

La cadena respiratoria estd formada por un
grupo de cinco complejos enzimaticos situados en la
membrana interna de la mitocondria que participan
de reacciones quimicas en cadena cuyo proceso glo-
bal se denomina fosforilacién oxidativa. Este proceso
es crucial no sélo para la produccidn de energia en
forma de ATP, sino también para la formacién y la
detoxificacion de radicales libres importantes para la
supervivencia y la programacion de la muerte celular.

La mayor parte de las proteinas que actian en
la cadena respiratoria es codificada por el ADN celu-
lar (ADNn), pero algunas de ellas lo son por el ADN
mitocondrial (ADNmt). Por eso, para que la cadena
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respiratoria funcione normalmente, tanto el sistema
genético celular como el mitocondrial deben estar
integros y funcionando en conjunto. Las alteraciones
en el ADNn o en el ADNmt provocan modificaciones
en el complejo fosforilativo de la respiracion celular,
comprometiendo la sintesis y el transporte de pro-
teinas mitocondriales, ademas de alterar la capaci-
dad de sintesis y la renovaciéon de nucledsidos del
genoma mitocondrial’.

Las mitocondriopatias estan presentes en cerca
de uno de cada cinco mil individuos y, por originarse
en alteraciones tanto del ADNn como del ADNmt,
pueden tener diferentes patrones de herencia gené-
tica: materna, autosémica recesiva o autosémica
dominante. El hecho de que las mitocondrias estén
presentes en todos los tejidos del cuerpo humano
confiere a estas enfermedades un cardcter multisis-
témico, comprometiendo varios érganos vy tejidos
simultdaneamente, y en un curso progresivo. Hay
una gran cantidad de enfermedades mitocondriales
genéticamente distintas, cada una de ellas caracteri-
zada por diferentes sefiales y sintomas?®.

Las manifestaciones clinicas pueden variar y
dependen de los érganos que estan predominante-
mente afectados. Tienden a ser mas pronunciadas
las sefiales y los sintomas resultantes de la disfun-
cién en érganos y tejidos con mayor demanda ener-
gética, como musculos, cerebro, higado, corazén y
rifiones. Las principales manifestaciones clinicas son:
debilidad muscular, neuropatia periférica, encefalo-
patia, atraso del desarrollo neuropsicomotor, convul-
siones de dificil control, ceguera cortical, oftalmople-
gia e insuficiencia hepatica®*.

La primera mitocondriopatia fue relatada en
1959, y el descubrimiento de que las mitocondrias
tienen un ADN propio tuvo lugar en 1963. No obs-
tante, recién en 1981 fue plenamente develada
la secuencia nucleotidica del ADN mitocondrial
humano 2, En 1989 se relataron las primeras enfer-
medades relacionadas con alteraciones de ese ADN.

Existen diferentes alteraciones genéticas que
provocan el sindrome de deplecién del ADN mito-
condrial caracterizado por la reduccidn de copias
de ADNmt y la consecuente disfuncion de la mito-
condria en los tejidos afectados. Charlie Gard era
portador de uno de los subtipos mas graves de la
enfermedad, relacionado con la mutacién del gen
mitocondrial RRM2B, alteracién genética extre-
madamente rara. Los portadores de esa mutacién
desarrollan durante los primeros meses de vida
debilidad muscular intensa asociada a insuficiencia
respiratoria, microcefalia, atraso en el desarrollo
neuroldgico, crisis convulsivas de dificil control,
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sordera y mal funcionamiento renal. La enferme-
dad progresa rapidamente, provocando la muerte
luego de pocos meses®.

La gran diversidad de sintomas, el involucra-
miento de diferentes érganos y los diversos modos
de progresion de la enfermedad son un desafio para
el desarrollo de intervenciones terapéuticas efica-
ces . Ademas, por tratarse de alteraciones genéti-
cas distintas y extremadamente raras, es muy dificil
elaborar ensayos clinicos controlados involucrando
un numero adecuado de pacientes que permita el
estudio de alternativas terapéuticas.

Existe un pequefio grupo de enfermedades
mitocondriales para las cuales existe la indica-
cion de suplementos con vitaminas o cofactores,
como la suplementacion de Coenzima Q10 para
defectos de biosintesis de esa molécula o suple-
mentacion de riboflavina, biotina y tiamina para
alteraciones de deficiencia especifica de esas vita-
minas!*. A pesar de eso, una reciente revision de
la Cochrane Review Groups?' concluye que hasta
este momento no hay evidencia que justifique una
intervencion farmacoldgica especifica en pacientes
portadores de mitocondriopatias.

En el caso del sindrome de deplecién del ADN
mitocondrial, estan surgiendo estudios en modelos
animales y cultivos celulares en que se utiliza la tera-
pia de reposicion con nucledsidos asociada a inhibi-
dores de su metabolismo . Este era el tratamiento
experimental por el cual los padres de Charlie lucha-
ban en la Justicia, basados en la informacion de que
esa terapia provocaria una reduccion en la deplecion
del ADNmt. No obstante, tales drogas fueron utili-
zadas en modelos cuya mutacion tenia lugar en los
genes TYMP y DGUOK, y no en el gen RRM2B, res-
ponsable de la enfermedad de Charlie.

Faltan datos sobre el impacto clinico de redu-
cir la deplecion del ADNmt, asi como estudios sobre
posibles efectos colaterales asociados al trata-
miento, principalmente en cuanto al uso de inhibi-
dores del catabolismo de nucledsidos.

Como aun no hay estudios en humanos, no
es posible evaluar la biodisponibilidad de la droga
en el organismo, las dosis necesarias para obtener
el efecto deseado, el beneficio clinico o los efectos
colaterales secundarios a la medicacién. Estudios
sefialan que la terapia de alteracion genética y el
tratamiento con células madre son opciones promi-
sorias para lidiar con las mitocondriopatias?’, pero
hasta el momento no existe ninguna intervencion
que proporcione la cura de la enfermedad.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422018261221

Aspectos juridicos

Desde el punto de vista juridico, el caso Charlie
Gard puede ser analizado desde las siguientes pers-
pectivas: 1) choque entre autoridad parental e indica-
cion clinica; 2) interferencia del Estado en una cues-
tién privada; y 3) licitud de la obstinacion terapéutica.
No obstante, no es posible disociar esas cuestiones y
tratarlas separadamente; por esta razon, este topico
tratard las tres perspectivas conjuntamente.

Charlie Gard, por ser menor, esta sujeto a la
autoridad parental, es decir, a los deberes paren-
tales de criar, asistir y educar a los hijos menores.
Segun Konder y Teixeira®?, la funcién del instituto
es instrumentalizar los derechos fundamentales de
los hijos, tornandolos personas capaces de ejer-
cer sus elecciones personales con la correlativa
responsabilidad. Asi, hay que examinar si la toma
de decisiones médicas forma parte de los limites
de la autoridad parental. Las cuestiones de salud
se insertan en los derechos de la persona humana
y, como tal, no pueden ser transferidas a otros, ni
siquiera a los padres o responsables legales.

Es cierto que los padres responden por sus hijos
menores. No obstante, esa responsabilidad debe ser
vista mas como una obligaciéon que como un derecho
absoluto, no siendo posible que los padres asuman
a priori la toma de decisiones personalisimas, que
deben estar siempre en conformidad con el principio
del mejor interés del menor en el caso concreto.

Ocurre que, si es comun transferir el poder
decisorio a los padres en la pediatria, desde el punto
de vista juridico esa transferencia es cuestionable.
En la discusién sobre hemotransfusion en pacientes
menores cuya familia estd compuesta por Testigos
de Jehova, la comprensién acerca de la no prepon-
derancia de la voluntad de los padres es admitida *°.

Parece aqui que, desde el punto de vista juri-
dico, se acepta que el poder decisorio en las cues-
tiones de salud sea transferido a los progenitores
cuando su interés es el mantenimiento de la vida del
hijo y, en contrapartida, se niega ese poder cuando
su interés contraria la preservacion de la vida. Se vis-
lumbra asi una contradiccidn en el tratamiento de la
cuestion, que puede ser justificada por la dificultad
de la cultura occidental para lidiar con la muerte?.

Otro argumento comun ha sido la supuesta
inadecuacion de la interferencia del Estado en una
decisién que es de la familia. El ordenamiento juri-
dico inglés, asi como el brasilefio, prevé la posibi-
lidad de que el Poder Judicial accione en caso de
que los padres actien en contra del mejor interés
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del hijo. Asi, la judicializacion del caso por parte
del Great Ormond Street Hospital fue amparada
por la legislacion vigente.

Es necesario preguntarse si llevar esa cues-
tion al Poder Judicial era realmente la mejor opcion.
Infelizmente, se divulgaron hasta el momento esca-
sos detalles de la relacion médicos-familiares, lo
gue habilita hipotesis sobre lo ocurrido. ¢Sera que
la comunicacién del equipo de salud fue eficaz?
éSera que hubo interferencia del Comité de Etica
Hospitalario? ¢O incluso de un Comité de Bioética?

Se entiende que dejar decisiones tan per-
sonales al albedrio de la Justicia forma parte de
un fendmeno social reciente: la sobrevaloracion
del Poder Judicial. Si en el siglo pasado el Poder
Legislativo era visto como responsable de la pacifi-
cacion social, por medio de la realizacion de leyes,
en la contemporaneidad el Poder Judicial asumid
ese papel, lo que justifica la judicializacion de cues-
tiones privadas, como la decisién médica.

En realidad, la decision sobre el mantenimiento
o no del soporte vital de Charlie Gard no deberia
haber sido tomada por la Suprema Corte inglesa, ni
por la Corte Europea de Derechos Humanos, sino
por un proceso decisorio compartido entre equipo
médico y familiares, buscando siempre el mejor
interés del nifio. Por lo tanto, se acuerda con el argu-
mento de que la interferencia estatal fue inadecuada.

La discusion juridica sobre la licitud de la obs-
tinacion terapéutica es muy actual y aln encuentra
escasa apoyatura en la literatura, precisamente por
la dificultad social para lidiar con la muerte. Asi,
desde el punto de vista médico, es socialmente acep-
table la prolongacién de la vida bioldgica, sin que se
piense demasiado en el beneficio para el paciente de
ese mantenimiento artificial.

Thaddeus Pope# se ha destacado en el escena-
rio norteamericano como férreo defensor de la ilici-
tud de la obstinacion terapéutica, respalddndose en
el principio bioético de la beneficencia. En Estados
Unidos, los hospitales y los médicos estan siendo
procesados por obstinacion, pero ese movimiento es
todavia incipiente, tornandose mdas comun cuando
la obstinacion fue explicitamente rechazada por
el paciente en su directiva anticipada de voluntad
(DAV). En el caso en andlisis, las DAV no se aplicarian,
porque Charlie no tenia discernimiento para mani-
festar su voluntad. Por ello, la discusion se centra en
quién tiene el poder decisorio, pero también en cual
es la mejor decision para el paciente.

El avance tecnoldgico modificé el curso natu-
ral de varias enfermedades, de forma positiva, como

Rev. bioét. (Impr.). 2018; 26 (1): 12-21

en la sustitucion temporal de érganos intensamente
afectados en pacientes con enfermedades agudas
graves, pero también de forma negativa, como en
el mantenimiento artificial de la vida bioldgica de
pacientes con enfermedades crdnicas y terminales.
Ademas, el surgimiento casi que a diario de nuevos
tratamientos experimentales alimenta la esperanza
de muchos enfermos y familiares en cuanto a la posi-
bilidad de vencer la batalla contra lo inexorable.

Se destaca que el caso de Charlie Gard no es
el primero de divergencia entre padres de pacien-
tes con un cuadro de salud irreversible y el equipo
médico que ofrece los cuidados. En octubre de 2004,
otro caso que implicaba obstinacién terapéutica en
un menor causé conmocidén en Inglaterra. Charlotte
Wyatt nacié prematuramente, en la vigésima sexta
semana de gestacion, y a los once meses era man-
tenida viva por aparatos, en un coma irreversible 22,
El equipo del Hospital Portsmouth solicitd al Poder
Judicial una orden de no reanimacién en caso de que
la nifia tuviera paro cardiorrespiratorio.

Los médicos alegaban que a pedido de los
padres ya la habian reanimado tres veces, y que el
procedimiento era futil, pues no habia perspectiva
de mejora del cuadro clinico.

Los padres, por su parte, sostenian que un
milagro podria tener lugar y no aceptaban la deci-
siéon médica de no reanimacién. La corte londinense
acaté los argumentos del equipo médico y autorizé
que no se realizase ningun procedimiento para rea-
nimar a la nifla en caso de paro cardiorrespiratorio.
Se percibe, asi, que el conflicto que involucra a médi-
cos y padres de pacientes en condiciones irreversi-
bles no es reciente en los tribunales ingleses, que
muchas veces se han manifestado contrariamente a
la obstinacion terapéutica.

Cuidados paliativos, obstinacion terapéutica y
toma de decisiones en pediatria

En el sentido opuesto al de la medicina supe-
respecializada y focalizada en el diagndstico y la cura
de las enfermedades, asociada al uso irrestricto de
recursos tecnoldgicos para el soporte artificial de la
vida, surgen con creciente importancia los cuidados
paliativos, sobre todo en el contexto del cuidado de
pacientes portadores de enfermedades crdnicas y
amenazantes para la continuidad de la vida.

Los cuidados paliativos constituyen un area
de actuacidon médica que, segun la definicidn de la
Organizacion Mundial de la Salud actualizada en
agosto de 2017, es un abordaje de mejora de la calidad
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de vida de los pacientes (adultos o nifios) y de sus fami-
liares que enfrentan problemas asociados a enfer-
medades que amenazan la vida. Previene y alivia el
sufrimiento por medio de la investigacion precoz, una
evaluacion correcta y un tratamiento del dolor y de
otros problemas fisicos, psicosociales o espirituales .

Para el abordaje y el cuidado de pacientes
portadores de enfermedades crdnicas e incurables,
es fundamental que estén implicados profesiona-
les de salud capacitados para enfocar su atencion
en la persona enferma y no en la enfermedad. Este
foco es esencial para que se puedan identificar
en el paciente y en su familia todas las fuentes de
sufrimiento y actuar de forma asertiva e interdis-
ciplinaria con el objetivo de aliviarlo, ayudando a
los padres y demas familiares a tomar decisiones
que efectivamente estén alineadas con los mejo-
res intereses del nifio, conforme lo dispuesto por la
Organizacion de las Naciones Unidas 22>,

Los cuidados paliativos pediatricos exigen
habilidades técnicas para el tratamiento de sinto-
mas fisicos como nauseas, dolor, disnea, insomnio,
delirium y fatiga. Ademas, requieren habilidades
humanisticas para cuidar de otras esferas de sufri-
miento poco abordadas, como miedo, soledad,
abandono, tristeza, falta de recursos socioeconé-
micos, y también habilidades de comunicacién para
que se consiga definir, con la familia, los objetivos
del cuidado para el paciente.

Son necesarias caracteristicas como empatia
y compasién, tiempo y dedicacion del equipo mul-
tiprofesional formado por médico, enfermero, asis-
tente social, psicélogo, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, nutricionista, sacerdote, entre otros,
que trabajen de forma integrada y cuyo objetivo del
cuidado sea prioritariamente aliviar el sufrimiento.

Para cada conducta propuesta es fundamental
gue se analicen los potenciales beneficios confron-
tandolos con los riesgos y sufrimientos que pue-
dan ser infligidos. El profesional debe estar atento
para evitar la obstinacion terapéutica y el mante-
nimiento o la introduccién de medidas futiles que,
por no tener potencial de alterar el curso natural de
la enfermedad, en nada beneficiaran al paciente,
pudiendo prolongar y tornar aun mds doloroso el
proceso de muerte. El riesgo de que las practicas
configuren obstinacion terapéutica es aun mayor
cuando se trata de pacientes con enfermedades pro-
gresivas, incurables y terminales.

Para que pueda alcanzarse el objetivo de
ofrecer al nifio y al adolescente cuidados de salud
condicentes con su mayor interés, ademas de los
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conocimientos en cuidados paliativos es necesario
que existan politicas publicas adecuadas. Esos ins-
trumentos legales deben valorar y ampliar el acceso
a esa modalidad de cuidado, fomentar discusiones
juridicas que respalden la practica de la ortotanasia
y, principalmente, pautar las decisiones en los mar-
cos de la bioética principialista: autonomia, benefi-
cencia, no maleficencia y justicia .

La autonomia es la capacidad de gerenciar
su propia voluntad o buscar aquello que considera
es lo mejor para si, libre de la influencia de otras
personas. La beneficencia se refiere a la obligacion
ética de actuar buscando el mayor beneficio posi-
ble, asociado al menor perjuicio o no maleficencia,
cuya finalidad es reducir los efectos adversos o
indeseables de las acciones diagndsticas y terapéu-
ticas en el ser humano. Finalmente, el principio de
justicia busca la equidad y el equilibrio al utilizar
recursos con el fin de alcanzar, con mejor efica-
cia, el mayor nimero de personas?. En el caso de
Charlie Gard, como los recursos a ser empleados
fueron obtenidos por la familia, probablemente no
habria infraccién evidente a este ultimo.

Cuando aplicamos los principios de la bioética
a la franja etaria pediatrica, la discusién que invo-
lucra al principio de autonomia pierde parte de su
significado, dado que, en esa poblacion, el desarro-
llo de las caracteristicas necesarias para la toma de
decisiones puede no estar presente, principalmente
en el caso de bebes que aun no adquirieron la capa-
cidad de hablar o de comunicarse plenamente. Si
la legislacion vigente no reconoce la autonomia del
individuo antes de cumplir los 18 afos, se deben
considerar también las influencias del medio social,
asi como los aspectos culturales y religiosos prepon-
derantes en la familia, que interfieren en las decisio-
nes sobre el cuidado médico a ser brindado al nifio.

Grootens-Wiegers y colaboradores?, basados
en estudios de neurociencia, relatan que, con el fin
de que se complete el proceso de adquisicion de las
competencias necesarias para la toma de decisio-
nes que se inicia en la infancia y se perfecciona con
el avance de la edad, el nifio o el adolescente debe
desarrollar cuatro capacidades distintas: 1) expresar
una eleccién, lo que implica aptitud para comuni-
car una preferencia; 2) comprender el tratamiento
médico que estd siendo propuesto, lo que presupone
inteligencia, dominio del lenguaje, atencidn dirigida a
la informacion y memoria; 3) razonar sobre los ries-
gos, beneficios y consecuencias del tratamiento pro-
puesto; y 4) capacidad de apreciacion, lo que implica
que, ademds de comprender las diversas opciones
disponibles, el individuo consigue, utilizando el
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pensamiento abstracto, comprender la relevancia de
tales alternativas para la propia condicion clinica. En
general, todas esas habilidades estarian presentes
alrededor de los 12 afios, cuando el nifio crece en un
ambiente favorable para su desarrollo.

No obstante, esta edad coincide con el inicio de
la adolescencia, fase de la vida en la que el individuo
tiende a asumir comportamientos que lo exponen
a riesgos, como actitudes impulsivas, sobre todo en
situaciones emocionales y cuando estd acompafiado
por sus pares. Tales caracteristicas pueden hacer que
la competencia del adolescente para tomar decisiones
varie de acuerdo con el momento y el contexto. Por
ello, es importante que el profesional de salud y los
padres estén atentos para garantizar que la toma de
decisiones del adolescente tenga lugar con la menor
influencia posible de factores sociales y emocionales,
ofreciendo un ambiente y un tiempo adecuados para la
eleccidon competente y, consecuentemente, confiable?’.

El proceso de toma de decisiones en el fin de
la vida implica diversas cuestiones culturales, entre
ellas la cultura de la negacion de la muerte y la lucha
por la vida que debe ser mantenida a cualquier pre-
cio. No existe, en Brasil, una tradicion de valoracion
de la autonomia del paciente, y las decisiones en el
fin de la vida terminan siendo tomadas por el equipo
médico, basadas en el concepto de beneficencia e
influenciadas por los valores culturales y morales de
los profesionales de salud.

Algunos autores brasilefios defienden la idea
de que la decisidon de limitar o suspender los proce-
dimientos o tratamientos que prolongan la vida del
enfermo en fase terminal de una enfermedad grave
e incurable debe ser una decisién médica. Esto por-
que es el profesional quien conoce los efectos bené-
ficos y colaterales de cada intervencioén, asi como la
posible evolucidn de la enfermedad, siendo capaz de
identificar las conductas de limitacién del soporte de
vida que mejor atiendan al interés del nifio?%. Este
pensamiento paternalista también predomina en
otros paises de América del Sur y en Europa.

No obstante, la Resolucién 1.805/2006 del
Consejo Federal de Medicina? deja claro que la sus-
pension o la no introduccion de medidas que pro-
longuen la vida del paciente en fase terminal debe
ser acorde a la voluntad de la persona o de su repre-
sentante legal, valorando un abordaje centrado en
la autonomia. Cuando se aplica a pacientes pedia-
tricos, se entiende que les compete a los padres 0 a
otro responsable legal la funcién de representar la
voluntad del paciente. De forma similar al caso del
bebé Charlie Gard, son comunes en la practica cli-
nica situaciones en las que hay una divergencia entre
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el deseo de los padres o los representantes legales y
lo que el equipo de salud considera la mejor alterna-
tiva terapéutica para el nifio o el adolescente.

En las decisiones sobre el soporte vital para
el niflo gravemente enfermo, aquellos que han de
tomar la decision, ya sean los padres, los profesio-
nales de salud o los magistrados, deben estar ade-
cuadamente informados sobre hechos relevantes.
Deben igualmente también estar dispuestos a usar
la légica y encontrar las razones a favor y en contra
de la solucién, tener la mente abierta y esforzarse
conscientemente para superar sus prejuicios intelec-
tuales, emocionales, religiosos y morales*°. La bus-
queda de la beneficencia o del mejor interés del nifio
debe ser construida a partir del didlogo entre padres
y equipo de salud, con informaciones relacionadas
con el diagndstico y el prondstico, alineacion de las
expectativas, posibilidades ideales y posibles, y una
definicion de los objetivos del cuidado.

Los deseos ciertamente serdn dispares.
Algunas familias valoraran la vida de forma abso-
luta, mientras que otras pueden creer que los indi-
viduos sin capacidad de interactuar con otros tienen
una calidad de vida considerada inaceptable, lo que
torna el trabajo del equipo de salud aiin mas com-
plejo. Se verifica, asi, que es necesario conocer las
preferencias y valores del paciente y de la familia
para que se tenga herramientas para buscar la mejor
decision. El escenario ideal es que la decisidn que
implica a pacientes pediatricos sea tomada de forma
tal de compartir responsabilidades entre el equipo
de salud y los padres, con la participacion del nifio
siempre que su desarrollo lo permita, tendiendo a
alcanzar la mejor calidad de vida posible a pesar de
las limitaciones determinadas por la enfermedad.

No podemos desatender el hecho de que son
los padres, y no el equipo de salud, los mas afectados
por las decisiones médicas del fin de la vida y sus con-
secuencias: cuando las decisiones son tomadas para
retirar el soporte artificial de la vida, son los padres
quienes viviran con su dolor. Es justificable que su
opinion predomine en situaciones como esas, siendo
necesaria la intervencién sélo cuando la eleccién de
los padres pueda provocar serios dafios al paciente 3.

En este uUltimo caso, no siendo posible la reso-
lucién del conflicto por medio del didlogo, se torna
necesario remitir la discusién a otras instancias
que, preferencialmente, deben ser: la comisién de
bioética de la institucién, la comision de ética, la
direccion clinica, el Consejo Regional de Medicina,
el Consejo Federal de Medicina o una institucidon
de mediacion privada. El accionar del Ministerio
publico en el area de la Infancia y la Adolescencia y/o
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una eventual accion judicial deben ser vistos como
ultimo recurso en la soluciéon del conflicto.

Ciertamente, remitir decisiones médicas a
esferas que trascienden la familia y el equipo asis-
tencial genera una grave ruptura de la relacién de
confianza, acarreando insatisfaccion para todas las
partes involucradas. Al considerar la pertinencia de
adoptar esa via de resolucion del conflicto, se agrega
también el riesgo de provocar dafios ain mayores al
paciente y a la familia, asociados al tiempo necesa-
rio para la resolucion del caso, asi como al estrés y
el desgaste emocional relacionados con el conflicto.

Cuando la situacién implica decisiones de
retiro del soporte de vida, como en el caso de Charlie
Gard, la prolongacién del proceso decisorio con tan-
tas apelaciones en diferentes instancias juridicas
puede haber causado un sufrimiento intenso y futil
al bebé, sometido a procedimientos sabidamente
dolorosos aplicados a pacientes en terapia inten-
siva. Ademas, en el caso en cuestion, esa prolonga-
cién también generd gran sufrimiento emocional a
la familia, principalmente a los padres que, ademas
de tener que lidiar con la enfermedad y la muerte
del hijo, se vieron expuestos a la prensa, juzgados y
presionados por la opinion publica.

Luego de un largo proceso, Chris Gard y Connie
Yates estuvieron de acuerdo en que el hijo ya no
se beneficiaria del tratamiento con reposicion de
nucledsidos, pero pidieron que el retiro del soporte
artificial de vida fuese realizado luego del traslado
del bebé a la casa. No quedd claro el argumento
del hospital que impedia el traslado, pero Charlie
fue privado de conocer su casa, y sus padres fueron
impedidos de llevarlo para que muriera en su hogar.
A pesar de parecer una cuestion de sentido comun,
la posicion sostenida por las autoras se basa en los
principios fundamentales de los cuidados paliativos
gue se preocupan no solo por el paciente, sino tam-
bién por el bienestar psicofisico de la familia.

De este modo, como no habia ningun indicio
de que trasladar a Charlie a la casa fuera a empeorar
su cuadro y como esa era la voluntad de la familia,
gue incluso confrontada continué sosteniéndola —
inclusive desde el punto de vista financiero —, se
entiende que esa postura del hospital contraria el
abordaje paliativista.

La ocurrencia de este hecho genera una gran
chance de que esa familia sufra un proceso de duelo
complicado. Es fundamental que, por lo menos durante
la elaboracién del duelo, la familia pueda ser efectiva-
mente priorizada y cuidada por el equipo de salud.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422018261221

El caso Charlie Gard desde la éptica del
ordenamiento juridico brasilefio

En Brasil, asi como en Inglaterra, no existe una
legislacion especifica para casos como el de Charlie
Gard. No obstante, la Constitucion Federal 2, al tratar
sobre el derecho de los nifios y adolescentes, privi-
legio el principio del mejor interés. Desde el punto
de vista conceptual, ese principio es el corolario de
la doctrina de la proteccion integral, es decir, de la
necesidad de proteger a sujetos vulnerables de todas
las posibles situaciones que puedan infligirle dafo.

Histéricamente, ese principio adviene del pre-
cepto anglosajon best interest of the child. Tania
da Silva Pereira® afirma que mientras éste trata a
la proteccion del nifio de forma cualitativa, aquel
se preocupa mas por la proteccidn cuantitativa, es
decir, del mayor nimero de derechos posible.

La Constitucién 32 enumera varios derechos del
nifio y del adolescente: derecho a la vida, a la salud,
a la alimentacion, a la educacion, al placer, a la pro-
fesionalizacion, a la cultura, a la dignidad, al respeto,
a la libertad y a la convivencia familiar y comunita-
ria. No obstante, no fue exhaustiva al punto de tra-
tar las cuestiones relativas a los cuidados médicos.
Analizando el caso Charlie Gard a la luz del ordena-
miento juridico brasilefio, podria indagarse si, ante
el derecho constitucional a la vida y ante el deber de
cuidado de los padres para con los hijos menores,
no debia prevalecer la voluntad de los padres y rea-
lizarse la suplementacién de nucledsidos.

No obstante, actualmente, el derecho a la
vida adquiere una nueva lectura frente a la clau-
sula general de tutela de la dignidad humana, es
decir, la vida que se protege en la Constitucion no
es la vida meramente bioldgica, sino la vida digna,
lo que habilita la discusién acerca de lo que seria la
vida digna para Charlie Gard. Pensando que el tra-
tamiento experimental deseado por los padres de
Charlie no tiene ninguna comprobacién cientifica
de éxito, es posible afirmar que el menor no tenia
chances de vivir dignamente: era portador de una
enfermedad incurable y terminal, y lo mejor seria
permitir que muriera con dignidad.

Sin embargo, en Brasil, no hay ningun tra-
tamiento normativo para la muerte digna, que
ha sido reconocida como un derecho por algunas
decisiones judiciales, no existiendo una norma juri-
dica sobre el tema. Tal circunstancia genera una
gran inseguridad juridica para todos los actores
que lidian con la terminalidad — paciente, familia,
equipo e institucion de salud.
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El Cadigo Civil brasilefio dispone en su Articulo
15 que nadie puede ser obligado a someterse, con
riesgo de vida, a un tratamiento médico o a una
intervencion quirdrgica®. La redaccién de esa dis-
posicion ha sido muy criticada por la doctrina por
posibilitar diferentes interpretaciones entre los ope-
radores del derecho.

Diaulas Costa Ribeiro sugiere que la mejor
interpretacion para ese articulo debe ser que nadie,
ni con riesgo de vida, serd obligado a un tratamiento
0 a una intervencion quirurgica, en respeto a su
autonomia®®. Pero, en el andlisis del caso Charlie
Gard, esta lectura no ayudaria, dado que el paciente
no tiene autonomia.

Las disposiciones del Codigo Civil sobre la auto-
ridad parental, asi como las disposiciones del Estatuto
del Nifio y del Adolescente®, tampoco resuelven
cabalmente la cuestién, dado que no tratan directa-
mente la toma de decisiones médicas. De este modo,
se estd frente a lo que Dworkin llama hard case®,
siendo necesaria la integracién de las normas juridicas
existentes con el fin de resolver la cuestion.

Para la solucién de ese caso de acuerdo con
el ordenamiento juridico brasilefio, se entiende
gue hay dos derechos antagénicos: el derecho a la
muerte digna de Charlie y el derecho al ejercicio de
la autoridad parental por parte de los padres, con-
sustanciado en el deber de cuidado. Frente a este
choque de derechos, las cortes inglesa y europea
optaron por el derecho a la muerte digna en detri-
mento de la autoridad parental. Mientras que para
algunos esa solucidn, la extraccion del soporte artifi-
cial que mantenia a Charlie vivo, parece haber sido la
mas acertada, resguardando su derecho a la muerte
digna, para otros, la autoridad de los padres deberia
haber sido respetada, dado que, en principio, son

Referéncias

ellos quienes saben lo que es mejor para sus hijos y
les compete el deber del cuidado.

Es necesario, por lo tanto, ampliar los foros
de discusién para que podamos reflexionar sobre
estas cuestiones de forma amplia y seamos capa-
ces de evolucionar como sociedad en busca no sélo
del derecho a vivir con dignidad, sino sobre todo de
mantenerlo hasta el final de la vida.

Consideraciones finales

El caso Charlie Gard presenta un verdadero
dilema bioético, de modo que no hay una Unica res-
puesta posible. Lo que se pretendid en este articulo
fue explorar las diferentes perspectivas y profundizar
la discusidn sobre la toma de decisiones en pediatria.

Se percibié que el abordaje humanista de la
relacion médico-paciente-familia, sobre todo en
situaciones relacionadas con cuidados de pacientes
con enfermedades progresivas e incurables, debe ser
tenida en cuenta por todos los agentes involucrados
en el tratamiento. Esto tiene como objetivo evitar la
judicializacidn de las decisiones médicas, con la cual
se corre un serio riesgo de provocar intenso sufri-
miento a todas las partes involucradas, dado que
las relaciones entre médico-paciente-familia estan
basadas en aspectos poco accesibles para los jueces.

Es fundamental que, a partir del perfeccio-
namiento de las técnicas de comunicacién y de la
capacidad de actuar con empatia y compasion, el
equipo de salud sea capaz de resolver mas conflic-
tos, buscando consenso con la familia sin que sea
necesaria la intervencién juridica. Se espera que
ese sea el legado de Charlie.
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