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Resumen

La aprobacion de la practica de la extension de la eutanasia a menores en 2014 por Bélgica ha reavivado el
debate internacional sobre las decisiones médicas en el fin de la vida de los nifios. De hecho, la medicina no
siempre ha de responder a la enfermedad grave de un hijo. Sin embargo, ¢ deberia considerarse la eutanasia
como una solucidn viable? Partiendo de la realidad belga, este articulo analiza la emergencia de la nueva ley:
considerando, por un lado, la creciente capacidad de autodeterminacion de los nifios y, en segundo lugar, su
falta de “experiencia de vida”, sin olvidar los clasicos argumentos que contradicen la practica de la eutanasia,
como el desprecio por el valor de la vida humana y la eventual realizacion de “rampa de deslizamiento”. Una
solucién obvia es implementar los cuidados paliativos adecuados. Sin embargo, puesto que las pruebas sobre
la calidad de la atencion con el fin de la vida pediatrica son escasas, se requiere investigacion adicional para
poder formular y proponer politicas publicas adecuadas en esta area.

Palabras-clave: Eutanasia. Nifio. Bélgica. Cuidados paliativos.

izacao

©
>
-
(1}
(]
©
(7]
(]
20
)
S
<

Resumo
Caso belga de eutanasia em criangas: solu¢do ou problema?

A aprovacdo da extensdo da pratica da eutandsia a menores de idade em 2014, pela Bélgica, reacendeu o
debate internacional sobre as decisdes médicas em fim de vida em criangas. De fato, a medicina nem sempre
tem resposta para a doenca grave de uma crianga. No entanto, serd a eutandsia uma solucdo equacionavel?
Partindo da realidade belga, este artigo analisa a preméncia da nova legislacdo, considerando, por um lado,
a capacidade crescente de autodeterminacdo das criangas e, por outro, a sua falta de “experiéncia de vida”,
ndo esquecendo argumentos classicos que contrariam a pratica da eutandsia, como o desrespeito pelo valor
da vida humana e a eventual concretizagdo do argumento da ladeira escorregadia. Uma solugao 6bvia passa
pela realizagao de cuidados paliativos apropriados. Todavia, sendo escassa a evidéncia sobre a qualidade dos
cuidados pediatricos em fim de vida, é necessdria investigacao adicional para que se possam formular e pro-
por politicas publicas adequadas a respeito da matéria.

Palavras-chave: Eutanasia. Crianca. Bélgica. Cuidados paliativos.

Abstract
The Belgian case of euthanasia for children, solution or problem?

By extending its euthanasia law to minors in 2014, Belgium has fuelled the international debate on this issue.
In fact, Medicine does not always have something to offer when it comes to a child’s serious disease. Never-
theless, should euthanasia be considered a viable solution? Keeping in mind the Belgian reality, this article
analyses the relevance of the new law, considering, on one hand, children’s growing self-determination ca-
pacity and, on the other hand, their lack of “life experience”. Let’s not forget, in addition, classical arguments
against euthanasia, such as the disrespect for the value of human life and the eventual approaching of the
slippery slope. An obvious solution for this problem is the implementation of a proper palliative care system.
However, evidence about the quality of pediatric end-of-life care is scarce. Therefore, additional investigation
is necessary in order to formulate and propose an appropriate public policy on the matter.
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En medicina, la autoridad y la responsabili-
dad, otrora dominio exclusivo del médico, son hoy
compartidas con el paciente, siéndole dado, en su
condicion de individuo capaz, mental y emocional-
mente, la libertad de escoger entre varias opciones,
cuyos riesgos y beneficios relativos le deben ser pre-
viamente explicados ®. Se suman a eso los avances
técnicos y las transformaciones demograficas, que
conferiran a la medicina un papel urgente en la de-
terminacién de las circunstancias de la muerte. Cada
vez mas, la muerte deriva apenas del curso natural
de una enfermedad letal, resaltando también una
serie de decisiones médicas, como la realizacién o
suspension de tratamientos que prolongan la vida
de pacientes graves (la tecnologia life-saving pue-
de, a veces, apenas retardar el proceso de muerte),
alivio de sintomas severos mediante el uso de far-
macos que tienen como posible efecto colateral la
aceleracion de la muerte, pudiendo surgir situacio-
nes dificiles cuando los enfermos perciben que su
sufrimiento es insoportable, se sienten desesperan-
zados y piden al médico que los ayude a poner fin
a la vida 2°.

Dar cuidados apropiados a un paciente en el fin
de su vida implica, asi, ser capaz de lidiar con situa-
ciones complejas que requieren conocimiento de las
normas y controversias éticas, de las herramientas
farmacoldgicas y las no farmacoldgicas para el ma-
nejo de los sintomas y de los riesgos y beneficios de
la tecnologia médica. De forma igualmente impor-
tante, es preciso saber cdmo discutir esos asuntos
con el paciente y con la familia, en cuanto se conti-
nua el apoyo en eso que es probablemente uno de
los momentos mas dificiles de sus vidas °.

En varios paises europeos, mas de un tercio
de todas las muertes es precedido por la decision
médica en el final de la vida ®. La realizacion o sus-
pension de tratamientos y el alivio de sintomas
severos son generalmente consideradas practicas
médicas comunes ’. Por otro lado, en la mayor parte
de los paises no es permitido a los médicos acceder
a un pedido de eutanasia (muerte resultante de la
administracién de farmacos por un médico, con la
intencion explicita de acelerar su muerte) 2, aunque
ese sea un tépica cada vez mas debatido 48,

En 2002, en Holanda y Bélgica adoptaron una
legislacion que no criminaliza a la eutanasia en de-
terminada condiciones. En 2009, una ley semejante
fue aplicada en Luxemburgo. Esa situacion difiere
del suicidio medicamente asistido, procedimiento
no criminalizado en Holanda, Luxemburgo, Sui-
za y en cuatro estados norteamericanos (Oregon,
Washington, Montana y Vermont). En ese caso, el
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médico prescribe un farmaco letal, pero es el pa-
ciente quien procede a la autoadministracion &,

En menores de edad, las decisiones médicas
en el fin de la vida se muestran todavia mas com-
plejas y, aunque hayan recibido menos atencién,
son un asunto de interés creciente en la comunidad
cientifica & De hecho, después de que Bélgica la
haya aprobado, en febrero de 2014, la ley sobre la
eutanasia sin referencia a limites de edad, el debate
internacional sobre decisiones médicas en el fin de
la vida en nifios volvié a ascender °.

A pesar de los grandes avances cientificos y
tecnoldgicos, la medicina no siempre tiene respues-
ta para la enfermedad grave de un nifio; por eso,
el paciente menor y su familia pueden tener que
enfrentar la realidad de la muerte en la infancia ©.
El niflo, como individuo vulnerable, exige cuidado
especial, de forma que las decisiones médicas en
el fin de la vida en el caso de menores representan
desafios clinicos y éticos adicionales. La Convencion
de los Derechos del Nifio ** de la Unicef menciona
cuatro derechos relevantes para ese tema: derecho
alavida (articulo 62), derecho a expresar libremente
su opinidén (articulo 122), mejor interés del nifo (ar-
ticulo 32) y derecho a cuidados en salud y educacion
(articulo 24 y 28) 2,

La interaccidn triangular entre los profesiona-
les de la salud, los padres y los pacientes torna el
proceso de toma de decision particularmente com-
plejo. Los padres — en general, no preparados para
lidiar con la devastadora posibilidad de la muerte
de su hijo y en tanto defensores del hijo — son ha-
bitualmente los principales intermediarios en la
comunicacién con los profesionales de la salud >2.
Cuando se trata de adultos, frecuentemente hay al-
guna informacion previa de los deseos del paciente
en cuanto a las decisiones referidas al fin de la vida,
la cual los familiares pueden conocer y usar para
decidir 2,

En el caso de menores, al revés de lo antedi-
cho, se verifica que no siempre tiene la capacidad
cognitiva para reflexionar y verbalizar ese tipo de
deseos y, por lo tanto, padres y médicos tienen que
tomar las decisiones de cuerdo con el mejor interés
del nifo14. De hecho, la implicacién de los menores
en el proceso de la toma de decisiones no es linear,
y depende de la edad, del nivel de competencia, de
la naturaleza de las decisiones y la experiencia con
las enfermedades crénicas. En términos éticos, esa
interaccion entre la funcidn de los padres como re-
presentantes legales y la capacidad de decision del
nifio trae importantes preguntas sobre los derechos
de los menores y la autodeterminacion, los limites
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del control parental y el equilibro entre los mejores
intereses del paciente y de sus deseos >%.

Estudios muestran que >%!* la mayoria de los
cuidados en el fin de la vida de los nifios ocurre en
los hospitales, sobretodo en unidades de cuidados
intensivos pediatricos (Ucip). La decision de suspen-
der el tratamiento de soporte de la vida es el mas
frecuente — 30% a 60% de las muerte en Ucip son
precedidas de un proceso activo de suspension,
comenzando generalmente por la decisién de no
proceder a la reanimacién, avanzando después a
la remocidn de la ventilacién mecdnica. Los sedan-
tes y los analgésicos son también regularmente
utilizados, sobre todo cuando ocurre la decisién
de suspension del tratamiento, priorizando el con-
fort del paciente y la paliacidn de los sintomas &4,
Aproximadamente, en el 3% de los casos la muerte
del nifio es precedida de la eutanasia (cerca de un
tercio de los casos, a pedido del menor y, en el res-
tante, a pedido de la familia)®.

Las causas de la muerte en menores dependen
de la edad: 50% de los nifios con dolencias graves
mueren durante el primer afo de vida; los mas vie-
jos mueren sobretodo por causas externas, como
dafios traumaticos, seguido por dolencias crénicas,
siendo el cancer el motivo mds comun de muerte
por enfermedad en menores con mas de un afio.
Situaciones como hospitalizaciones frecuentes de
pacientes cronicos, pérdida gradual de las funciones
vitales y aumento de la necesidad de apoyo técni-
co o médico, por el riesgo de muerte que implican,
deben motivar la reflexién sobre los objetivos del
tratamiento *°.

En ese contexto, este articulo pretende anali-
zar la complejidad de las decisiones médicas en el
fin de la vida en menores, de forma de percibir si la
eutanasia surge como posible solucién o, por otro
lado, agrava la complejidad del proceso de decisién.
Partiendo de la realidad belga, sera evaluada la pre-
eminencia de la nueva ley, mostrando sus ventajas
y desventajas a la luz de la doctrina de la dignidad
humana. Para eso, seran considerados los principios
y el ejercicio actual de los cuidados paliativos pedia-
tricos y, también, de qué modo la ética médica se
debe posicionar frente a las transformaciones socia-
les decurrente de la aprobacién de esa ley.

Eutanasia: el caso belga

En 2002, algunas semanas después de Ho-
landa, Bélgica adopté una ley que no criminaliza la
eutanasia en determinadas condiciones bien defini-

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (3): 476-85

das. Esas condiciones incluyen el pedido voluntario,
ponderado y repetido por parte de un paciente en
sufrimiento insoportable, imposible de aliviar, resul-
tante de la enfermedad grave e incurable. El médico
tiene que discutir con el enfermo, de forma com-
prensiva, otras opciones posibles, incluyendo las
cuidados paliativos °.

Es también necesario que el paciente consulte
otro médico antes de tomar una decisién con res-
pecto a la eutanasia. En los términos de esa ley, la
eutanasia es un procedimiento médico, y el enfermo
tiene que ser mayor de edad (i.e., haber cumplido
18 afios) o un menor emancipado (resultado gene-
ralmente de casamiento o, mas raramente, de una
decision judicial que declara al menor competente
para lidiar con la situacion).

Un estudio realizado en Flandes belga @ mues-
tra que, entre junio de 2007 y noviembre de 2008,
las decisiones médicas en el fin de la vida han prece-
dido 36,4% de las muertes de menores con edades
entre 1 y 17 afnos (lo que es consistente con los
descubrimientos en Holanda). Excluidas las muer-
tes subitas, esas decisiones ocurrieron en 78% de
los casos. Las decisiones de no tratamiento (10,3%)
son generalmente asociadas con la administracion
de farmacos para el alivio de sintomas, siendo esa
ultima la decision mas frecuente (18,2%).

En 7,9% de los casos estudiados en esa region,
se realizd eutanasia involuntaria (mal prondstico y
expectativas de baja calidad de vida fueron los mo-
tivos dados por los médicos de esa practica), contra
el 7,2% en Holanda. Importa realzar que, segun
ese estudio 8 la muerte médicamente asistida no
es practica aislada en Bélgica, pero si parte de un
proceso que implica cuidados, resultando general-
mente de la decision del aumento de la dosis de
morfina con la anuencia de los padres, después de
un largo periodo de enfermedad.

En el periodo en que se ha dado el estudio, no
se registré ningun pedido de eutanasia en menores,
habiendo sido registrados cuatro casos en personas
con menos de 20 afios entre 2002 y 2006. Por otro
lado, en Holanda hay cerca de 5 casos por aifo. Esas
disparidad tal vez se deba a las diferencias en la for-
ma como son reportados los casos, pudiendo esos
datos no ser fidedignos en cuanto a los eventuales
pedido de eutanasia en menores en Bélgica ®°.

El andlisis de las actitudes de médicos en el
acompafiamiento de menores de 18 afos que falle-
cieron mostré que la mayoria de ellos parece aceptar
la muerte médicamente asistida en niflos en ciertas
circunstancias, revelandose favorables a la extension
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de la ley a menores, desde que se tuvo en cuenta la
capacidad de latoma de decisién de los menores 6. En
lo que corresponde a otros profesionales de la salud,
un estudio de 2009 muestra que los enfermeros de
Ucip estan frecuentemente implicados en practicas
médicas en el fin de la vida (incluyendo administra-
cion de farmacos que provocan la muerte), a pesar
de tener participacion limitada en la toma de esas
decisiones — accidn que encierra en si dos controver-
sias: por un lado, la eutanasia en nifios era ilegal en la
época y, por otro, la ley determina que la eutanasia
debe ser realizada por un médico. La mayoria de los
enfermeros estd también a favor de la extension de la
ley de la eutanasia a menores °.

En los debates parlamentarios en Bélgica, la
edad fue considerada menos relevante cuando es
comparada con la capacidad de discernimientos de
la situacion y sus implicaciones. De esa forma, el
proyecto de ley aprobado por el Senada el 12 de di-
ciembre de 2013 y promulgado por la Camara de los
Representantes el 13 de febrero de 2014 (después de
dos dias de debate, con mayoria a favor — 86 contra
44 —y 12 abstenciones) no hace referencia al limites
de edad °*2. Bélgica se torna, asi, en el primer pais del
mundo en abolir legalmente todas las restricciones de
edad para la realizacidn de la eutanasia . Esas situa-
cién difiere de la legislacion holandesa, que permite
a los nifos con enfermedades terminales requerir la
eutanasia a partir de los 12 afios, con consentimiento
obligatorio de los padres hasta los 16 afios, y a partir
de esas edad es necesario apenas que los padres es-
tén informados 2. En Luxemburgo, la eutanasia sélo
es permitida a partir de los 18 afios /.

La ley belga extensiva a los nifios se asienta
sobre los mismos presupuesto que en los adultos,
habiendo asi criterios especificos que tienen que ser
cumplidos:

1) “capacidad de discernimiento” —evaluada cuida-
dosamente por un equipo pediatrico multidisci-
plinar, incluyendo un psicdlogo o un psiquiatra,
con una conformidad hecha por escrito;

2) contexto de enfermedad terminal o incurable
que llevara a la muerte dentro de un corto pe-
riodo de tiempo — lo que debera ser acordado
por el pediatra y por un médico independiente
—, con sufrimiento constante e insoportable del
menor;

3) pedido por escrito del nifio;

4) consentimiento de los padres o del representan-
te legal;

5) responsabilidad del médico y disponibilidad de
apoyo psicoldgico en todos los implicados %27,

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015233084

Caso belga de la eutanasia en nios, ésolucion o problema?

Aunque se extienda a los nifios, esa nueva ley
restringe su aplicacion al omitir las enfermedades
psiquiatricas y, mas importante, al especificar la
necesidad de capacidad de discernimiento, lo que
excluye, inequivocamente, nifios con alteraciéon en
la consciencia, con déficits intelectuales, nifilos mu-
cho mas jovenes y recién nacidos °. Menores sin
capacidad cognitiva o motora para expresar o escri-
bir su pedido son también excluidos 2. Contrata, por
lo tanto, con el Protocolo de Groningen '8, practica
a la que se recurre en Holanda y que resulta en el
cese de la vida, de forma activa, de un recién nacido
con prondstico muy severo o sufrimiento insoporta-
ble, con el consentimiento de los padres %8, Aunque
los padres tengan que acordar con el pedido, la ley
belga también excluye, indudablemente, todos los
pedidos presentados por otra persona que no es el
propio paciente, como padres o profesionales de la
salud9. Hay una comisién que supervisa la practica
de eutanasia para asegurar que los criterios estan
siendo adecuadamente cumplidos *.

La necesidad de los cuidados paliativos
psiquidtricos

Una posible opcién para minimizar la necesi-
dad de los pacientes de pedir eutanasia es mejorar
los cuidados paliativos y ampliar el apoyo psicoldgi-
co. Aunque no prolonguen necesariamente la vida,
esas practicas pueden tornarse tolerables %, Una
paliacidn apropiada implica que la enfermedad siga
su curso natural en cuanto se procura promover
el maximo de calidad de vida del paciente, ya que
el tiempo hasta la muerte es en general incierto
(pudiendo el desenlace de ese episodio de enfer-
medad, sobre todo para pacientes sin cancer, no ser
necesariamente fatal) °.

En la practica real, después de controlados los
sintomas, los enfermos viven ocasionalmente mas
tiempo que el esperado. Muchas veces, un pedido
de eutanasia es motivado por el deseo de controlar
las circunstancias de la muerte, pero, por lo expues-
to, tanto el paciente cuanto la familia y el equipo
médico se pueden beneficiar al admitir que no hay
control total sobre el timing de la muerte °. A pe-
sar de que las ventajas de los cuidados paliativos
pediatricos sean indiscutibles, el reconocimiento y
la difusidn de esos cuidados todavia se encuentran
en un estadio inicial, en que los servicios corrien-
temente disponibles para los nifios en situaciones
incurables y para sus familias son precarios y se en-
cuentran fragmentados. Las causas que precipitan
esa situacion son multiples y complejas: el nime-
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ro de nifios que se pueden beneficiar de cuidados
paliativos es muy inferior, en comparacién con los
pacientes adultos, ademds de haber ineficacia en las
politicas organizacionales y de gestion, escasez de
profesionales de la salud calificados y descontentos
emocionales y culturales relacionados con el cuida-
do de los nifios en el fin de la vida, que condicionan
la aceptacion social y la comprensidn del fendmeno
de la muerte en pediatria.

Hay, todavia, varias incongruencias sobre en
qgué momento de la evolucidon de le enfermedad
se deben restringir los cuidados médicos a los cui-
dados paliativos para el propio bien del paciente y
sobre su significado para el nifio y para la familia,
por lo que los criterios deben ser uniformizados.
Esa es un drea que carece de investigacion, enfo-
cada en las necesidades individuales de los nifios,
en su ambiente, siendo, por eso, importante definir
desenlaces posibles >%1>21-23  |nstitucionalmente,
los obstaculos para la oferta de cuidados paliativos
apropiados pueden ser superadas por el desarrolloy
por la realizacidn de protocolos clinicos que respon-
dan adecuadamente a las necesidades de los nifios y
de sus familias. Es igualmente importante promover
una adecuada formacion a los que prestan cuidados
paliativos 2224,

La Association for Children’s Palliative Care
(ACT) define los cuidados paliativos pediatricos
como un abordaje activo que busca el cuidado lon-
gitudinal: desde el diagndstico de la enfermedad,
durante la vida del nifio, en la muerte y hasta en la
fase de luto *°. Engloba elementos fisico, emocio-
nales, sociales y espirituales, con un enfoque en la
mejoria de la calidad de vida del nifio o el joven,
incluyendo el manejo de los sintomas de falta de
comodidad, y en el apoyo a la familia, en la muerte
y durante el luto >2>?5, Al contrario de los cuidados
paliativos de los adultos, en los nifios el prolonga-
miento de la vida puede ser un objetivo importante.
Esos cuidados son, por lo tanto, orientados no sélo
hacia el nifo que sufre de, sino también hacia el nifio
que vive con y eso seria a pesar de la enfermedad *°.

El modelo prevalente de cuidados paliativos
en hospitales es el servicio de consulta, aunque
comiencen a surgir unidades formales de cuidados
paliativos multidisciplinares. Al mantener impli-
cado el equipo de asistencia primaria, ese modelo
asegura la continuidad de los cuidados en el hos-
pital y permite economizar recursos financieros y
humanos. Se redefinen los objetivos de acuerdo a
las necesidades del nifio y de la familia, integrando
cuidados paliativos e intervencionistas **2, El equi-
po de cuidados paliativos debe ser multidisciplinar,
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contando por lo menos con un médico, un enferme-
ro, un psicélogo y un asistente social *>?.

La ACT defiende la discusién sobre esos
cuidados en nifios con diagndsticos especificos, in-
dependientemente en el estadio de la enfermedad
y de eventos adicionales, por la ventaja de iniciar
el abordaje en el momento en que el paciente to-
davia se encuentra estable, siendo mas facil para
la familia discutir objetivos de tratamiento a partir
del diagndstico de la enfermedad potencialmente
fatal **. Siendo asi, se ofrecen cuidados al paciente
en diferentes momentos de la evolucién de su en-
fermedad, de forma de no privarlos de los recursos
y diagndsticos y terapéuticos que el conocimiento
médico puede disponer. El abordaje precoz tam-
bién permite la prevencion de los sintomas y de las
complicaciones inherentes a la enfermedad de base,
ademads de propiciar diagndstico y tratamiento ade-
cuados de enfermedades que puedan evolucionar
paralelamente a la enfermedad principal.

Una buena evaluacién, basada en los exa-
menes necesarios, ademas de la definicién del
comportamiento del paciente, es indispensable
para la elaboracidn de un plan integral de cuidados,
adecuado a cada caso y adaptado a cada momento
de la evolucién de la enfermedad 4. En la practica,
con todo, el motivo mas comun de contacto con los
equipos de cuidados paliativos no es el diagnéstico,
mas si eventos o necesidades adicionales; por ejem-
plo, en los nifios con céncer, los cuidados paliativos
son comunmente iniciados cuando la enfermedad
deja de responder a los tratamientos *°.

De modo general, los nifios que mueren con
menos de 1 afio pasan gran parte de su vida en el
hospital; las mas viejas y los adolescentes viven
predominantemente fuera del hospital durante el
ultimo afio de vida %. Es, por lo tanto, fundamental
flexibilizar los cuidados (con integracidn y coordina-
cion de los servicios hospitalarios y domiciliarios),
bien como individualizarlos, teniendo en conside-
racién las necesidades particulares del nifio y de su
familia, sin nutrir cualquier preconcepto en relacion
alalocalizacién de la prestacion de esos cuidados. En
cado de mudanza de la localizacidn, un profesional
debe ser designado para garantizar la continuidad
de la asistencia (necesidad universalmente conoci-
da, pero no siempre asegurada) >,

Los cuidados paliativos pediatricos pueden ser
divididos en cinco fases: 1) primer contacto con el
equipo de cuidados, por reconocimiento de la falla
del tratamiento o por deterioro de la condicién del
nifio (recordando que la intervencion paliativa pre-
coz debe ser considerada para todos los pacientes
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gue presentan condiciones de riesgo de vida, una
vez que la relacion entre cuidados paliativos y cui-
dados curativos no es de exclusion mutua; y que la
terapia curativa y aquella que maximiza el confort y
la calidad de vida deben sobreponerse como com-
ponentes de cuidado); 2) primer contacto entre
el equipo de cuidados paliativos y el nifio y los fa-
miliares, con el objetivo de desarrollar un plan de
apoyo holistico (sabiendo que, para un alivio o con-
trol satisfactorio de los sintomas, el planeamiento
anticipado es fundamental); 3) mantencion de los
cuidados paliativos, proporcionando estabilidad al
nifioy a la familia, que deben aprovechar momentos
valiosos juntos; 4) fase terminal (en el fin de la vida),
en que el nifio puede tolerar el contacto con apenas
algunas personas, siendo importante el control de
los sintomas y la consideracion previa del luto, me-
diante la preparacion frente al evento fatal (lo que
puede incluir el deseo del nifio de decir adids o dejar
mensajes a los seres queridos) y el planeamiento de
la muerte (incluyendo el lugar y las circunstancias);
5) fase de luto, para lo cual los padres ya deben ha-
ber sido preparados previamente. En el inicio de
esa fase, es fundamental la disponibilidad de los
cuidadores, como testigos de la pérdida: al final,
compartir detalles de esa experiencia en comun es
generalmente lo que los padres procuran después
de la muerte del hijo 1415222425,

El luto es un proceso individual de “reaprendi-
zaje del mundo”. La muerte de un hijo puede nunca
ser superada, pero los padres aprenderdn a vivir
con el pesa de esa pérdida extrema. En neonatolo-
gia, esas fases son en general mas cortas, habiendo
poco tiempo para considerar previamente el luto;
aun asi, es importante planear esa fase antes de que
los padres salgan del hospital. A pesar de su gran
importancia, ese tipo de apoyo en el luto es todavia
raro en varios paises europeos 41>,

La capacidad de comunicacidon asume parti-
cular relevancia en los cuidados paliativos °2%24,
Ademas de los efectos inmediatos, la comunicacion
puede tener una consecuencia de largo plazo sobre
las familias, que no debe ser subestimada. Ser ca-
paz de explicar a los seres proximos lo que se puede
0 no se puede hacer, en cuanto se asegura que la
medicacion sera aplicada en las dosis necesarias
para dejar al nifo de manera confortable, ayuda a
construir y preservar la confianza de la familia en el
equipo de cuidados paliativos . Un objetivo impor-
tante de la comunicacién es el redireccionamiento
de la esperanza para escenarios realistas .

Aln asi, la esperanza de un milagro (asi como
el conocimiento de la realidad), es a veces capaz de
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dar a los padres alguna estabilidad, puede ser en-
carada como una “negacion saludable”. Entre tanto,
algunos de ellos insisten en tratamientos agresivos,
porque entienden que otras actitudes en relacion a
la enfermedad significarian “no hacer nada” o, por
lo menos, no todo lo posible *°. Puede ser mas facil
discontinuar determinado tratamiento si supieran
que eso no implica la muerta inmediata de su hijo °.
Ademas de eso, si un profesional de cuidados pa-
liativos consigue compartir sus emociones con los
padres y reflexionar sobre lo que se puede hacer por
el hijo que estd muriendo — como darle seguridad,
permanecer al lado de él, cantar, rezar-, la idea de
“no hacer nada” puede ser sutilmente alterada ha-
cia una imagen de amor, proximidad y paz *°.

En las tomas de decision, se recomienda la im-
plicacién de los nifios, tanto cuanto es posible, y de
acuerdo con su desarrollo. EI menor tiene derecho
de conocer los procedimientos a los cuales va a ser
sometido, y, si los padres se resisten a compartir con
él esa informacion, es importante explorar sus razo-
nes y miedos subyacentes. Puede ser util mencionar
casos de padres que implican al hijo en la toma de
decisidn y se sintieron bien con eso, en cuanto otros
no lo hicieron y se arrepintieron. Hay estudios que
demuestran ese hecho ?7. Ademas, se puede enfati-
zar que los nifios deben confiar en los profesionales
de la salud, de ahi que es esencial la actitud honesta
para con ellos **.

Estudios realizados en Bélgica y Holanda 2
revelan que, en la gran mayoria de los casos, hubo
un compartir la toma de decisiones con los padres,
pero los pacientes raramente son implicados en el
proceso, pues se alega la incompetencia del menor
(mas frecuentemente cuando se encuentra en es-
tado comatoso o en edad muy precoz). De acuerdo
con esos trabajos, las decisiones de no tratamientoy
de muerte médicamente asistida son siempre discu-
tidas con los padres, lo que puede advenir del claro
efecto de abreviacién de la vida en ambos casos.
Cuando se trata de administracion de farmacos para
el alivio de sintomas con una posible aceleraciéon
de la muerte, la discusién con los padres parece ser
menos comun, lo que puede ser acreditado al hecho
de que los médicos considerase un deber el alivio
del sufrimiento. Por otro lado, esa practica fue mas
frecuentemente discutida con el paciente, siendo
generalmente pedida por él mismo, posiblemente
por el agravamiento de los sintomas 2.

En los cuidados paliativos se da prioridad al
alivio del sufrimiento, asi como eso puede acelerar
la muerte, lo que puede ser justificable por el princi-
pio del doble efecto. Seglin ese principio, un efecto
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indeseado (la muerte) puede ser éticamente acep-
table si el efecto deseado (alivio del sufrimiento)
fuera la intencidn, desde que el efecto indeseado no
sea el medio para alcanzar el efecto deseado y exis-
ta proporcionalidad entre los beneficios del efecto
y los riesgos del efecto indeseado. Asi, es aceptable
que el alivio del sufrimiento conduzca a la muerte
de un paciente en la inminencia de morir, pero no
de un paciente que podria, de otra forma, vivir por
mucho tiempo. Entre tanto, estd demostrado que la
medicacion adecuada para controlar los sintomas
no acelera significativamente la muerte. Hay, en
verdad, un riesgo de mayor subtratamiento de los
sintomas, con sufrimiento innecesario > %,

La comprensidn de que tratar el dolor y dis-
minuir el sufrimiento es ético y deseable ayuda al
equipo médico a hacer lo mejor posible, sin la pre-
ocupacion de “cruzar la linea”. De hecho, la linea
divisoria entre la paliacidn y la eutanasia puede, a
veces, parecer bastante tenue, una vez que ambas
tengan en vista al alivio del sufrimiento. Entre tan-
to, en la paliacidn, el objetivo primario es tratar los
sintomas, sabiendo que hay alguna probabilidad
de que la muerte ocurra mas rapidamente; en la
eutanasia, la muerte es el medio para aliviar el su-
frimiento .

Aunque tedricamente esa diferencia sea clara,
en la practica puede ser dificil discernir si el médi-
co tenia como intencién mitigar el sufrimiento o
provocar la muerte. Es necesario analizar las dosis
prescriptas en funcidn de la situacidn clinica y veri-
ficar si la medicacion fue prescripta adecuadamente
con base en las sefiales y sintomas del paciente °.
Otras practicas que pueden suscitar dudas en tér-
minos éticos son la suspension de la nutricidn y de
la hidratacién artificiales y la sedacidén paliativa. La
primera puede ser razonable en situaciones destina-
das a disminuir el sufrimiento, por ejemplo, cuando
es la propia alimentacidon que estad provocando el
sufrimiento o en un paciente que claramente se en-
cuentra en las ultimas horas o dias de su vida (en
que es improbable que la suspension de la nutricidon
acelere la muerte) °.

La sedacion paliativa se refiere a la adminis-
tracion de sedativos en el fin de la vida para tratar
sintomas resistentes a todos los otros medios de tra-
tamiento. Comunmente designada como “sedacion
terminal”, el término “paliativa”, con todo, es mas
adecuado porque refleja la intencion de medica-
cion. El tratamiento debe ser titulado por el efecto,
debiéndose recorrer primero las alternativas mas
seguras, prosiguiendo después hacia intervencio-
nes mas arriesgadas, en el caso de que las primeras
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fallen. Asi, la medicacidn debe ser ajustada apenas
lo necesario para aliviar la falta de confort, siendo
poco probable que, de esa forma, la muerte sea ace-
lerada >2°.

De acuerdo con lo expuesto, importa promo-
ver la mejoria de los cuidados paliativos pediatricos,
minimizando, asi, la necesidad de pedido de euta-
nasia en situaciones de nifios en el fin de la vida.
De cualquier forma, y mismo que estén adecuada-
mente desarrollados, esos cuidados pueden fallar 12,
tornandose importante la percepcién del papel que
la eutanasia en nifios debe asumir en esos casos.

El debate sobre la eutanasia pediatrica

Uno de los argumentos expuestos por pedia-
tras y politicos para el cambio en la ley belga es el
hecho de que, referida a sus capacidad de discer-
nimientos, los nifios deben disfrutar los mismos
derechos que los adultos y, se lo desean, en un con-
texto de sufrimiento por enfermedad incurable y
muerte probable, poner fin a suvida 2. De esaforma,
la ley belga de |la eutanasia procura respetar el esta-
tuto moral de los nifios como agentes poseedores
de una creciente capacidad de autodeterminacion
(que, como vimos, tiene que ser cuidadosamente
evaluada) . Algunos encaran esa medida como ul-
timo gesto de humanidad: el alivio del sufrimiento,
cuando la medicina mas avanzada fall6 23,

Aunque la mayoria del publico apruebe el
cambio en la ley, las clases médicas, juridicas y poli-
ticas dividen sus opiniones. Tanto que un grupo de
mas de 170 pediatras firmd una carta abierta, antes
de la votacion, pidiendo a los miembros del par-
lamente belga el aplazamiento de la decisién 27,
Algunos de los autores que se oponen a esa nueva
legislacidon tienen dudas con respecto a la capacidad
del niflo de tomar una decision ldcida 2, conside-
rando que los adultos optan por la eutanasia por
razones que van mas alla del dolor, incluyendo el
miedo de la pérdida del control, o no querer ser una
carga para los otros, o la voluntad de no pasar los
ultimos dias de su vida bajo el efecto de un sedan-
te (deseos que normalmente estdn basados en su
experiencia de vida). Segln esos autores, los nifios
parecen haber escogido entre el sufrimiento inso-
portable, por un lado, y la muerte, por el otro, pues
no tienen la experiencia y el sentido de la dignidad
de la autodeterminacion que los adultos comun-
mente invocan (correcta o incorrectamente) en el
final de su vida®. Entre tanto, estda demostrado que
generalmente un niflo con una enfermedad termi-
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nal se desarrolla mas rapidamente que otros nifios
de la misma edad 2.

AuUn asi, ese hecho nunca debe ser asumido
como norma, de ahi la necesidad de contraste cui-
dados de la capacidad de discernimiento del nifio
por un equipo médico multidisciplinar no de acuer-
do con la edad cronoldgica de ese nifio, sino con su
maduracion. Aunque hoy en dia la ley belga se aplica
a todas las edades, en la realidad, la eutanasia para
menores probablemente serd limitada a pre-ado-
lescentes, teniendo en cuenta el requisito de la
“capacidad de discernimiento” #31, Como vimos, el
debate sobre las decisiones médicas acerca de los
nifios y jévenes se centra en general en ese conflic-
to entre su competencia para tomar decisiones y la
necesidad de los adultos de protegerlos, mas aun,
par algunos jovenes que viven con una enfermedad
grave durante muchos afos, esa posicion pue-
de parecer condescendiente °. Ademas de eso, la
perspectiva de los padres, manifestada por su con-
sentimiento, se puede traducir en la nacion de que
es sufrimiento insoportable solamente para ellos, y
no para el nifio. Se suma a eso el hecho de que la
decision de los padres presupone la presentacion
previa de las opciones por el médico, quedando asi
dependiente de la informacion y de la forma como
es dada .

La ligacion histérica entre la medicina y el
derecho llevé a la mayor parte de las sociedades
a promover el respeto por la vida (aunque las res-
puestas al “por qué” de la necesidad de respetar,
mantener y proteger la vida sean usualmente da-
das por la religidn, por la filosofia o por la politica).
Los oponentes de la eutanasia alegan que la legali-
zacién de esa practica substituyé el “tratar” por un
reductor “alivio del sufrimiento” o “evitar el dafo”,
restringiendo el alcance de la medicina como herra-
mienta de tratamiento y trayendo consigo la falta de
respeto por el valor de la vida humana 939,

Uno de los argumentos mas relevantes contra
la no-criminalizacion de la eutanasia es el de la pen-
diente resbaladiza (slippery slope), que trivializar el
acto de poner fin a la vida, implicando el riesgo de
un uso indebido de la practica y la eliminacion de
los pacientes mas vulnerables®®2. Se sugiere hasta
la posibilidad de un enfoque en el “alivio del sufri-
miento” que cambie a un “alivio de la anormalidad”,
cayendo asi en el peligro de hacer de la perfeccion
un estandar *°. Del ejemplo de la aprobacion de la
ley de la eutanasia en Holanda, se puede concluir
gue no hubo un aumento abusivo de los nimeros
ni, aparentemente, la extension de esas practicas
a pacientes vulnerables. Al contrario, hubo una in-
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tensificacion del alivio de los sintomas, esto es, la
mejoria de los cuidados paliativos .

La ley belga de 2002 fue acompafada del
aumento de todos los tipos de practica médica
relacionada al fin de la vida (atribuyéndose el au-
mento de la eutanasia a un probable crecimiento
del nimero de casos reportados), con la excepcidn
de la eutanasia involuntaria; también no se verificd
extension de esas practicas a grupos vulnerables 34,
Por otro lado, hay autores que mencionan la dismi-
nucion del escrutinio legal a lo largo del tiempo y
la delegacidén de esas practicas a profesionales de la
enfermeria *°.

Aunque la frecuencia de la muerte médica-
mente asistida sin pedido explicito ha disminuido en
los dos paises a lo largo del tiempo, se hacen nece-
sarios la atencion y estudio profundo de los casos
que todavia existen, de forma de verificar se hay
confusiones conceptuales o fallas graves en la prac-
tica. La falla en el registro de eutanasia en menores
en cerca de 20% de los casos en Holanda a cerca
de 50% en Bélgica también suscita una preocupa-
cién adicional 3#%, Algunos autores sugieren que la
legalizacion de esa practica en nifios significa propia-
mente concretar un proceso que lleva a la pendiente
resbaladiza 2.

Se prevé que los casos de eutanasia en nifios
sean en numero muy reducido9, lo que lleva a cues-
tionar la preeminencia de la alteracion de la ley®.
Entre tanto, los defensores de la practica abogan
que, asi como delante del escaso nimero de pedidos
de eutanasia, esos seran de inmensa importancia,
a la vez que, con esa opcidn ahora disponible, dis-
cusiones abiertas sobre la muerte anticipada seran
posibles, posibilitando el surgimiento de solucién
para una situacién que puede ser intolerable!?. En
el fondo, se trata de las raras situaciones que no se
consiguen resolver, aunque en esos casos, aun sin
ser una solucidn positiva, la eutanasia consista en
una forma de impedir que esos nifios permanezcan
en un estado de sufrimiento®’.

De acuerdo con esa perspectiva, la extensidon
de la ley a menores fue una cuestion de principios,
y no necesariamente de necesidad inmediata3’. Adn
asi, la falta de evidencias en cuanto la definicion
de sufrimiento “sin esperanza” e “insoportable”,
sin cuantificacién objetiva, constituyé un problema
importante®. Se acrecienta que levantar el tema
de la eutanasia en un contexto de fin de vida de un
nifio en sufrimiento puede aumentar todavia mas
el stress emocional vivido por los padres. De he-
cho, se sabe que en los paises donde es permitida
la eutanasia hay una sobrecarga emocional para los

Rev. bioét. (Impr.). 2015; 23 (3): 476-85

izacao

©
>
]
(1}
()
©
(7]
o
80
-
S
<

483



izacao

Caso belga de la eutanasia en nifios, ¢solucion o problema?

médicos y familiares, con muchos profesionales re-
cusando esos pedidos!*?’,

Consideraciones finales

En suma, en ese encuadramiento ético-social,
la necesidad de una legislacion sobre la eutanasia en
nifios, como el ejemplo de la ley aprobada en Bélgi-
ca en febrero de 2014, seria mucho mas discutible
en el caos de que los cuidados paliativos estuvie-
sen disponibles y desarrollados lo suficiente para

de los cuidados pediatricos en el fin de la vida, la
discusion en torno al a eutanasia infantil necesita
de investigacion pluridisciplinar para que se puedan
formular y proponer politicas publicas adecuadas
acerca de esa materia %°. Principalmente, debe ser
esclarecida de forma cabal si la eutanasia infantil
representa o no una forma, todavia encubierta, de
eutanasia involuntaria 3°.

En todo caso, a guisa de conclusién, parece
gue el debate internacional sobre las decisiones en
el fin de la vida en nifios, fomentado por esa re-
ciente alteraciéon politica y social en Bélgica, podra

tener como consecuencia una inversién en la me-
joria y en la accesibilidad a los cuidados paliativos
pediatricos °.

satisfacer las necesidades de los nifios, jévenes y fa-
miliares que se enfrentan a situaciones terminales.
Con todo, siendo escasa la evidencia sobre la calidad
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