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Los padres de Charlie Gard, Chris y Connie, anunciaron la creacion de la Fundacién
Charlie Gard, para apoyar la investigacion y a las familias con nifios que sufren de
enfermedades mitocondriales.

Charlie Gard fue un bebé que fallecié el 28 de julio de 2017 a los 11 meses de edad
debido a un sindrome de agotamiento mitocondrial, una rara enfermedad genética que
causa debilidad muscular progresiva y puede provocar la muerte en el primer afio de
vida.

Su caso gener0 una batalla legal entre los padres, que querian probar un
tratamiento experimental en Estados Unidos, y el hospital Great Ormond Street de
Londres, donde estaba internado. Los médicos ingleses solicitaban a la justicia que les
permitiera desconectar el soporte que mantenia con vida a Charlie.

Asi, aunque los padres consiguieron donaciones para llevarlo a Estados Unidos, un juez
britanico ordend en abril de 2017 retirar el soporte vital del bebé.

Desde el Papa Francisco hasta el presidente de los Estados Unidos, Donald
Trump, pidieron hacer lo imposible para salvar a Charlie.

El Hospital Pediatrico Bambino Gesu, conocido como el “hospital del Papa”, también se
habia ofrecido a recibir al nifio.

En 2018 una batalla legal similar sucedi6 con el caso del pequefio Alfie Evans.

La Fundaciéon Charlie Gard

El 1 junio Chris Gard anuncio a través de redes sociales el nacimiento oficial de la
fundacion. “Hoy lanzamos La Fundacion Charlie Gard, en memoria de nuestro
hermoso nifio Charlie. Siempre dijimos que si no podiamos ayudarlo, hariamos todo lo
posible para ayudar a otros nifilos en su nombre. Este seria el legado de Charlie”,
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afirmo.

En su sitio web, la fundacion explica que su objetivo es “ser la principal organizacion
benéfica del Reino Unido que apoya a nifios, adultos y sus familias que han sido
afectados por la enfermedad mitocondrial”.

En declaraciones para Vatican News, Emmanuele Di Leo, presidente de Steadfast
onlus, quien colaboré y apoyé a los padres de Charlie y Alfie, dijo que otro de los
objetivos es “encontrar nuevas curas para ciertas cepas de la enfermedad genética”.

En su sitio web existe un formato para que los cientificos soliciten fondos para
investigaciones en tratamientos viables de enfermedades mitocondriales, y otro
para que las familias puedan obtener una opinibn medica sobre la enfermedad de su
hijo.

“Apoyamos a las familias desde el momento en que se recibe el diagnoéstico hasta la

atencion en la recta final de la vida y mas”, precisa el sitio web.

El 29 de mayo el hospital Bambino Gesu del Vaticano publicé una carta de 10 articulos
sobre

los “derechos del nifio incurable”, que define facultades basicas para padres e hijos que
atraviesan esta dificil situacion.

Entre otras cosas, la carta que aplicarAd el hospital recuerda que los nifios con
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enfermedades terminales tienen derecho a una segunda opinién, un mejor diagnostico y
cuidados paliativos, asi como a mejores tratamientos experimentales y a transitar a
través de las fronteras

internacionales.

“Estamos felices de que el Bambino Gesu haya escrito esta carta. Ademas de trabajar
ante las emergencias, en Steadfast queremos trabajar de manera preventiva, con
hospitales y mas. La carta serd un punto fundamental de esta accién”, dijo el presidente
de Steadfast.

Finalmente, Di Leo anuncié que también se estan enfocando en la Ley de Charlie,
una campafa promovida por los padres del menor.

Esta pretende cambiar la ley para que otros progenitores tengan mas poder sobre la
atencion de su hijo enfermo y puedan opinar acerca del tratamiento que recibe,
trabajando con abogados y expertos médicos.

Sitio web de la_Fundacion Charlie Gard
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