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La muerte de un nifo siempre es un suceso tragico, aunque
sea una muerte anunciada como la de Charlie Gard', afec-
tado de una enfermedad mitocondrial, con dano cerebral
irreversible. A Charlie le retiraron las medidas de soporte
vital por decision judicial a peticion de sus médicos y en
contra de la voluntad de sus padres, que pedian un trata-
miento experimental cuyas expectativas eran minimas.

Nuestro objetivo es aprovechar este caso tan mediatico,
para reflexionar sobre conceptos como el mejor interés del
menor, la adecuacion del esfuerzo terapéutico (AET) y el
papel de la justicia o los Comités de Etica Asistencial (CEA)
en situaciones similares. Conceptos claves para el manejo
de tantos Charlies que nacen, sufren y mueren en silencio
en todos los hospitales del mundo.

Respecto al «mejor interés del menor», hay que tener
en cuenta que es un concepto sujeto a debate, por ser en
gran parte una construccion cultural mediada por los valores
familiares y sociales para cada nino concreto. Inevitable-
mente esta complejidad produce en ocasiones desacuerdos
con los padres, anadiendo dificultad a las decisiones de la
AET.

El término limitacion del esfuerzo terapéutico (LET)
alude a la decision médica de restringir o suspender una
medida que supone una desproporcion entre los fines y
los medios terapéuticos. En la practica se trata de no
instaurar determinadas maniobras o procedimientos asis-
tenciales, o de retirar o suspender lo ya instaurado®. Sin
embargo, actualmente se tiende a emplear la AET?, por-
que una vez decidido limitar algln procedimiento no finaliza
el esfuerzo en cuidados imprescindibles como analgesia,
bienestar, higiene y apoyo emocional y espiritual, teniendo
presente que tratar la muerte como si fuera una enfermedad
solo genera sufrimiento innecesario y falsas expectativas.
La AET, cuando esta bien indicada y realizada, es una buena
practica clinica® en cuyo proceso siempre deberia participar
la familia.

https://doi.org/10.1016/j.anpedi.2017.10.003

Otro aspecto importante, es la indeseable judicializacion
de este y otros casos, que lleva a reflexionar sobre el fracaso
que supone en la relacion clinica resolver problemas éti-
cos en los tribunales. Instamos a resolver este tipo de casos
en los CEA, los cuales ademas de asesorar sobre la posible
actuacion a seguir, pueden contribuir a una mediacion entre
padres y profesionales.

Queremos recordar que en Espana los CEA son un recurso
especifico, posiblemente infrautilizado por los pediatras,
para ayudar en la resolucion de conflictos éticos y contribuir
a la formacion en ética asistencial.
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