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Deliberagéo ética =

A ética nao trata de opinides pessoais,
mas de razoes da accao humana,
de argumentos 10gicos e coerentes
aue ustificam e validam as
decisoes tomadas.



Deliberagiio ética: o que €7

“Deliberaciaon” € um termo de etimologia latina: liberare,
gue significa “pesar”, e o prefixo de que intensifica a
accao; significa, genericamente, “pesar”, ponderar todas
as razoes, a favor e contra, racionais e afectivas, na tomada
de decisao.

A deliberacdo € um processo de ponderacéo sobre as
alternativas ca accao acerca de uma situacao concreta,
tendo em atencao os factos que definem a situacao e 0s
valores que caracterizam as opcoes, visando a melhor
alternativa ou menos negativa; 2 um nrecasso de tomada
de decisao (desencadeado por um problema/dilema).



Deliberagdo ética: etapas

O processo de deliberacao ética (Diego Gracia) exige:

1.(nivel dos factos) Exposicdo do caso clinico pela pessoa
responsavel por tomar a deciséao

2.(nivel dos factos) Discussan dos aspectos técnicos do caso
(diagnostico, prognostico, terapéutica), na maxima
reducéao possivel da incerteza

3.(nivel dos valores) Identificacdo dos problemas morais
que 0 caso apresenta e que Importa resoiver

4.(nivel dos valores) Eleicdo do problema moral concreto a
debater e que importa resolver

5.(nvei dos vaiores) ldentificacao dos vaiores implicados e
em conflito
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6.(deliberacao) Analise dos cursos de accao possiveis (nha
Méxiima realizacdo possivei dos valores)
/.(deliberacao) ldentificacao das modalidades de accao

extremas, em que a opcao por um valor em conflito
Implica a supressao total do outro

8.(deliberacdo) Identificacdo de modalidades de accao
Intermédias

9.(deliberacao) Decisao sobre o melhor curso de accao
(senao o consenso desejavel, 0 necessario € uma decisao
prudente, exequivel, tendo em atencao as circunstancias
existentes e as consequéncias previsiveis)

10. Verificacao da consisténcia da decisan atraves da prova
da legalidade, divulgacao (justificacdo publica) e tempo
(se, com mais tempo, se decidiria igualmente)



Deliberagio érica: Charlie Gard

Charlie Gard nasceu de gravidez de termo, aparentemente
saudavel, em Agosto de 2016. Com poucas semanas 0S pais
notaram sinais de fraqueza muscular rapida. Aos dois meses, foi
Internado no Hospital de Great Ormond Street por comer mal,
com paragem de desenvolvimento e insuficiéncia respiratoria.
Passou aos cuidados Intensivos e foi diagnosticado com o
sindroma de deplecdo de ADN mitocondrial encefalopatico de
Inicio infantil (MDDS), um raro e grave disturbio mitocondrial.
A forma genética especifica do MDDS de Charlie Gard (RRM2B)
foi relatada anteriormente em 15 bebés, com quadro clinico
tipico que inclui inicio precoce, progressao rapida e morte. Entao
ele estava paralisado e incapaz de respirar sem auxilio artificial.
Verificou-se ter surdez congenita e o coracao, figado e rins
estavam afetaaos pela doenca. Os medicos consideraram que o
prognostico de Charlie era extremamente reservado.
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No inicio de 2017, os pais de Charlie tiveram conhecimento de
um tratamento experimental, utilizado numa forma diferente
MDDS. Em ratinhos com uma forma miopatica de MDDS (TK2),
a administracao precoce com nucleosideos de deoxipririmidina
aparentemente ultrapassava o defeito genético e conduzia a
reducado do defeito bioquimico e da gravidade do fenotipo clinico.
Os médicos do GOHS planeavam inicialmente usar o tratamento
com nucleosideos em Charlie, contudo, em Janeiro, ele
apresentou convulsdes e ficaram convencidos de que o0s
tratamentos, tanto a continuacao em cuidados intensivos como a
necessidade de nucleosideos, seriam futeis. Um médico
americano, envolvido na investigacdo com nucleosideos,
ofereceu-se para proporcionar o tratamento e os pais de Charlie
reuniram verbas para o levar aos EUA.



.....

Porem, os medicos do GOHS nao concordaram e pediram a
Intervencao da Divisao da Familia do Tribunal Superior em 28
de Fevereiro para que lhes fosse permitido interromper o apoio
artificial de vida e proporcionar cuidados paliativos. Os pais de
Charlie opuseram-se. Em 11 de Abril, o juiz decidiu a favor do
hospital. Os pais recorreram, mas a decisao foi confirmada no
Tribunal da Relacao (23/05), no Supremo Tribunal (8/06) e no
Tribunal Europeu dos Direitos Humanos (20/06). Todas as vias
de recurso legal estavam esgotadas, € o0 plano era interromper o
tratamento meédico. Tendo uma atencdo muito alargada dos
media e do publico, surgiram especialistas medicos e cientificos
com novas provas que aumentariam as probabilidades de
beneticiar com o tratamento com nucieosideos.



Deliberagdo ética: Charlie Gard

A 10 de Julho, o GOHS resolveu apresentar essas provas ao
Tribunal Superior. O tribunal permitiu que o perito americano
em mitocondrias visitasse Charlie em Londres. Depois de uma
reuniao multidisciplinar e de novo agravamento da doenca de
Charlie, incluindo os resultados de uma Ressonancia Magnética
de corpo interior, em 24 de Julho, os pais aceitaram que
prosseguir com tratamentos nao o ajudaria e desistiram dos
apelos ao tribunal.


http://edition.cnn.com/2017/07/13/health/charlie-gard-high-court/index.html
http://edition.cnn.com/2017/07/14/health/charlie-gard-us-doctor-bn/index.html
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Pontos de reflexéo
-0 papel dos pais no processo de tomada de
decisao sobre a saude dos filhos

-0 napel dos médicos ne processe de tomada de
decisao sobre a saude das criancas

-0 papel dos tribunais no processo de tomada
de decisZo no caso de cenflitc sebre a melhor
actuacao clinica

-a possibilidade a terapéuticas Inovadoras
exgerimentals

- a gestao dos recursos



