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RESUMEN

En los Paises Bajos, la eutanasia de recién nacidos se ha convertido en una opcion legal y el
Protocolo de Groningen permite identificar situaciones en las que puede ser apropiada. En los cinco
afos siguientes a su publicacién, no se han confirmado las previsiones ni de que se tratara del
primer paso en una pendiente resbaladiza, ni de que conllevara transparencia y control legal
absoluto. En su lugar, hemos visto como el sistema sanitario ha cambiado desde que la politica de
deteccidén prenatal se convirtiera en una parte de la atencion prenatal, lo que ha tenido como
resultado un aumento de las interrupciones del embarazo y una disminucion de los casos de
eutanasia.

Introduccion

Es ampliamente conocido que los Paises Bajos fueron el primer pais en el mundo en legalizar la
eutanasia para adultos, basada en la peticion voluntaria expresada por el paciente (autonomia) y la
valoracién médica de su pronostico desesperado y de su sufrimiento insoportable. Menos sabido,
incluso por los holandeses, es que también es legal la eutanasia en recién nacidos en casos de
deficiencias muy severas y en circunstancias especificas. Aunque todavia no se haya producido
ningun cambio en el cuerpo mismo de la ley, la jurisprudencia es suficiente como para tener una
confianza razonable en la situacion neerlandesa en este ambito.! Una de las razones por las que
se han producido avances legales ha sido la conviccion de que el control por la fiscalia podia y
debia servir como medida de control de la practica médica. La practica médica, a su vez, ha sido
moldeada en parte por la creencia profundamente arraigada entre los médicos holandeses y el
publico en general de que en los recién nacidos y los bebés enfermos no siempre se deben utilizar
todas las opciones de tratamiento.?* En otras palabras, se deberia permitir a algunos nifios morir,
cuando sus perspectivas de vida son muy desesperadas por ejemplo. Incluso en el caso de los
recién nacidos, la eutanasia se puede autorizar en tales situaciones.
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En este articulo, se describe la evolucidén gradual de este concepto en la tltima década, con especial
énfasis en el desarrollo de la eutanasia en recién nacidos. Esta descripcion puede ser de particular
relevancia tras los debates internacionales y el alboroto creado en los medios en relacion con una
reciente publicacién sobre el aborto post natal.> Los autores de ese documento argumentaban que
si el aborto se debe permitir bajo peticion de los padres y en determinadas circunstancias, entonces
el infanticidio deberia serlo también en circunstancias similares. Dado que el aborto y la eutanasia
del recién nacido en determinadas (estrictas) circunstancias no han sido legalizados en ninguna
otra sociedad, la experiencia holandesa deberia ser util y contribuir al debate.

Palabras sencillas o descripciones como: suspension de tratamiento de soporte vital, cuidados
paliativos, medidas de terminacion de la vida, terminacion activa de la vida, infanticidio o
neonaticidio, aborto post parto y eutanasia neonatal, son usadas a menudo indiferentemente
aungue tienen significados muy diferentes para profesionales de la medicina, pacientes, familiares
y otros. Estos significados diferentes pueden llevar a confusiones involuntarias entre los
profesionales de la salud, en los medios, en el debate internacional, y pueden tener consecuencias
potencialmente dafiinas. Los médicos confian en las palabras, por lo que es muy importante el uso
coherente de una terminologia bien definida en asuntos tan complejos como las decisiones médicas
sobre el final de la vida de los recién nacidos gravemente enfermos.

En este articulo, las decisiones al final de la vida (EoL) son decisiones médicas cuyo efecto o
probable efecto ser4 causar o acelerar la muerte. Incluyen la decision de no instaurar o de
suspender tratamientos de soporte vital, la decision de administrar medicamentos que puedan
acortar la vida para aliviar el sufrimiento y el dolor, y la decision de poner fin deliberadamente a la
vida de recién nacidos fisiolégicamente estables, que de otro modo no habrian muerto, con
medicamentos letales. En el ultimo caso, se utiliza la expresion “eutanasia neonatal”.

Decisiones al final de la vida en recién nacidos: la situacion antes de 2005

La toma de decisiones al final de la vida en caso de recién nacidos ha sido objeto de estudios
bastante intensos durante los ultimos 10-15 afios en los Paises Bajos. Dos encuestas a nivel
nacional, en 1995 y en 2001, mostraron que la mayoria (65%) de los bebés menores de 12 meses
murieron debido a que no se instauraron o se suspendieron los tratamientos de soporte vital.®’ La
decision de hacerlo se tomé en caso de bebés con una enfermedad incurable y cuyo fallecimiento
era inevitable en el 60% de los casos. En el grupo restante de pacientes, la decision fue tomada
por razones de calidad de vida y concernia a enfermos que podrian haber vivido si este tratamiento
no se hubiese suspendido. Estos estudios demostraron también que en el 1% de todos los casos,
la medicacion se administré con la explicita intencién de acelerar la muerte. En base a estos datos,
se estimo en 15 o 20 los casos de terminacion deliberada de la vida cada afio. En aquel entonces,
no habia mucha informacion disponible sobre esos bebés, excepto que no tenian ningun tratamiento
de soporte vital que pudiese ser suspendido. A pesar de la obligacion legal para los médicos de
informar sobre esos casos, y el reconocimiento en dos procesos judiciales de que dar
medicamentos para acelerar la muerte era, a veces, la manera mas humana de proceder, se
reportaron y revisaron solo tres casos de eutanasia neonatal entre los afios 1997-2005.8 Al analizar
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estos casos retrospectivamente, encontramos que todos los bebés padecian complicadas
malformaciones congénitas imposible de operar (principalmente espina bifida), combinadas con
otras complicaciones y/o anomalias cromosdmicas.

Con sélo el 15% al 20% de los casos estimados registrados, parece razonable concluir que la
practica de la eutanasia neonatal existia antes de 2005, pero que no era en absoluto transparente.

El protocolo de Groningen para la eutanasia de recién nacidos

Nuestro grupo ha definido criterios para identificar situaciones en las que la eutanasia de recién
nacidos puede ser apropiada y ha publicado el protocolo para conseguir este fin en el New England
Journal of Medicine en 2005.° Este protocolo, conocido como “El Protocolo de Groningen para la
eutanasia de recién nacidos” (GP), expone cinco criterios principales que hacen permisible la
eutanasia: (1) el diagnostico y el prondstico deben ser confirmados; (2) debe existir sufrimiento
insoportable y sin remedio; (3) debe haber confirmacion mediante segunda opinion de un médico
independiente. (4) ambos padres deben dar su consentimiento informado; (5) el procedimiento debe
llevarse a cabo de forma cuidadosa y acorde con los estandares médicos

Lo que nos impulso a realizar el protocolo, en su momento, fue el terrible dilema consistente en
decidir cual seria la mejor intervencién en el caso de una bebé aquejada de la forma mas severa
de una enfermedad letal de la piel llamada epydermolisis bullosa.%!! La enfermedad causaba un
dolor y un sufrimiento extremadamente intensos. Los padres solicitaron la eutanasia y los médicos
estuvimos de acuerdo con que el sufrimiento era intolerable y por lo tanto la solicitud comprensible.
No obstante, la amenaza de ser perseguidos legalmente por homicidio o asesinato nos llevo a
rechazar la solicitud de los padres. Derivamos la paciente a su pediatra. Cuando nos fue notificada
la manera en que habia muerto tres meses después, decidimos elaborar un protocolo que nos
ayudase en casos futuros a elegir la eutanasia cuando fuese adecuada. Ademas queriamos que el
protocolo ayudara a regular la practica de la eutanasia en recién nacidos y a hacerla mas
transparente. Su publicacién generé inmediatamente una controversia internacional 126 y obligé a
los médicos a analizar las diferencias entre, de una parte, los criterios de cuidados paliativos
comunmente existentes en muchos paises, tales como detener o retirar el tratamiento de soporte
vital o administrar altas dosis de narcéticos para paliar el sufrimiento y, de otra, el criterio holandés,
consistente en suministrar de hecho un medicamento letal para terminar la vida.

Uno de los argumentos principales contra el GP fue “la pendiente resbaladiza”: el GP seria un primer
paso hacia abajo en una pendiente resbaladiza, y llevaria a un importante aumento del uso de la
eutanasia en recién nacidos (erosion de las normas). Se argumentd, ademas, que terminar la vida
de un bebé es una violacion de la obligacién del médico de preservar la vida y que permitir a los
meédicos hacerlo tendria un impacto negativo sobre la manera en que la profesion médica es
percibida.l’'® Los que apoyaron el GP argumentaron que el protocolo permitia que los médicos
rindiesen cuenta abiertamente de sus decisiones ante la sociedad. La transparencia del proceso de
reflexion y de decision requerida por el GP serviria de mecanismo para fortalecer la confianza del
paciente en su médico.'? La legalizacién es una forma eficaz de regular la préactica de terminacion
de la vida y hacerla mas transparente.!
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La mayoria de la gente convendra que es muy dificil comprobar la veracidad de los argumentos a
favor o en contra. Una cuestion importante, no obstante, y una que creimos que podria ser facil de
responder es: ¢alguna de las dos predicciones se ha hecho realidad? ¢La eutanasia de recién
nacidos ha aumentado o disminuido después de la implementacion del GP? ¢Ha habido
notificaciones de casos? Para responder a estas preguntas hemos analizado los datos de dos
estudios sobre el fallecimiento de recién nacidos en unidades de cuidados intensivos en Holanda
(NICUSs) llevados a cabo después de la publicacion del GP y revisamos todos los casos registrados
de eutanasia entre 2001 y 2010.

La situacion después de 2005: ¢Hacia doénde se inclina la pendiente
resbaladiza?

La paralizacion y/o la suspension de tratamiento de soporte vital era lo que provocaba la muerte en
el 95% de los casos de pacientes que murieron en NICUs.**2° En el 60% de los casos se trataba
de bebés inestables cuya muerte era inevitable mientras que en el 40% restante se trataba de recién
nacidos cuya situacion era estable pero se tuvo en cuenta su calidad de vida. El caso de un recién
nacido con osteogénesis imperfecta tipo 2 fue clasificado como eutanasia neonatal.® El médico que
le atendia aumento intencionadamente la medicacion de morfina hasta que se produjo la muerte,
después de haberse hecho evidente que el sufrimiento intolerable del paciente no podia evitarse
de otra manera. Se emitié un certificado de declaracién de muerte natural del nifio. El equipo médico
reviso el caso varias semanas después de la muerte del bebé y concluy6 que, retrospectivamente,
su préactica podia ser descrita mas adecuadamente como terminacién deliberada de la vida. El caso
no fue notificado a las autoridades.

La revisién de los casos de eutanasia notificados revelé que, después del GP, el nUmero de
eutanasias se redujo de 15 a 2 casos en un periodo de 5 afios.?!?3 Los dos casos eran bebés con
epidermolysis bullosa letal. La eutanasia en casos de espina bifida se redujo de 15 a 0 casos.
Intentamos descubrir cudl era la causa. Desde 2007, la ecografia a las 20 semanas de embarazo
se ofreci6 a todas las embarazadas sin coste adicional. Hasta entonces, soOlo habia estado
disponible para mujeres de mas de 35 afios y/o bajo estricta indicacion médica. Los informes
publicados por el Registro de malformaciones congénitas y por el Registro nacional de terminacion
del embarazo (TOP) indicaron un aumento considerable de TOP antes de la vigésimo cuarta
semana en fetos con espina bifida después de 2007, en comparacioén con los 5 afios anteriores.?*
Estos resultados llevaron a la conclusién de que una transformacion del sistema de sanidad (la
politica de deteccién prenatal pasé a formar parte de los cuidados generales durante el embarazo)
dio lugar a un aumento de los abortos y a una menor incidencia de las eutanasias. Parece correcto
concluir que los efectos del GP fueron totalmente diferentes de las predicciones, tanto de los que
apoyaron el GP como de los que lo criticaron.

¢, Se notifican todos los casos?

El porcentaje aparentemente muy bajo de notificaciones puede perfectamente explicarse por el
desarrollo del examen médico prenatal antes sefialado. Sin embargo, no puede excluirse la
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posibilidad de que los médicos dudasen todavia en notificar los casos después del fallecimiento del
paciente mediante eutanasia. La notificacion de casos se ha vuelta mas facil gracias a que se ha
definido la practica correcta, y porque la situacion legal del médico se ha clarificado notablemente
con el GP. Ademas el gobierno ha levantado el principal obstaculo para notificar una eutanasia al
modificar el procedimiento: la notificacion inicial se debe realizar ante un comité multidisciplinar de
expertos (formado por expertos en ética, médicos y juristas) en vez de ante la fiscalia. Este comité
esta funcionando desde 2007.

Una de las posibles razones del reducido porcentaje de notificaciones podria ser que distintos
médicos todavia definen la eutanasia neonatal de forma diferente. El uso de medicacion
paralizadora al final de la vida de un recién nacido en la NICU, como se describe en dos estudios
recientes®>2® puede servir de ejemplo. Algunos médicos holandeses administran este tipo de
medicacion, que es similar a la utilizada en la eutanasia, a peticion de los padres para parar los
jadeos del bebé agonizante. Estos médicos consideran que su actuacion no es eutanasia, Sino
gestion de sintomas, lo que forma parte de los cuidados paliativos. Estos casos nunca son llevados
ante el comité de expertos. La profesion médica no ha alcanzado todavia un consenso en este tema
tan delicado, pero probablemente se consiga después de la publicacién de un informe sobre esta
cuestion por la Asociacion Médica Holandesa en 2013. Se espera que el informe contribuya a
aumentar alin mas la transparencia de la practica médica Yy la eficacia del control legal.

¢, Se puede preferir la eutanasia a otras intervenciones para poner fin ala
vida?

El aumento del numero de abortos y la disminucion del de eutanasias después de la introduccion
del control prenatal plantea la interesante cuestion de la diferencia moral entre eutanasia y aborto.
Se puede argumentar que para algunos pacientes, la eutanasia neonatal podria ser preferible a la
interrupcion del embarazo en el segundo trimestre. El nivel de fiabilidad del diagnostico y del
prondstico, por ejemplo, en bebés con malformaciones congénitas, a menudo es mucho menor a
las 20 semanas de embarazo que después del nacimiento. Después del nacimiento, el equipo
médico y los padres tendran mucho més tiempo para planificar los procedimientos necesarios para
aumentar la calidad del diagndstico y el prondéstico. Se dispondra de mas tiempo (y mas posibilidad
de consultas con médicos expertos) para discutir con los padres sobre todas las opciones de
tratamiento, incluida la opcion de cuidados paliativos. Si todas las partes interesadas concluyen que
el prondstico es muy sombrio, que los bebés padecen un sufrimiento constante e insoportable, y
los padres solicitan la eutanasia, ¢ por qué no se deberia permitir la eutanasia como una alternativa
a la interrupciéon del embarazo en el segundo trimestre? Ademas, puede plantearse la cuestién de
¢cual es la diferencia moral entre la eutanasia y la suspension de la alimentacion e hidratacion?
Esta pregunta ha cobrado importancia después de la publicacion del estudio realizado por Diekema
et al. 2’ y el Comité de Bioética de la Academia Estadounidense de Pediatria (AAP).?” Después de
revisar los problemas médicos, éticos y legales relevantes referentes a la suspension de la
hidratacion y alimentacion artificiales en nifios, concluyen que la suspension de los mismos es
éticamente aceptable en situaciones limitadas. La practica de suspension de la alimentacién y la
hidratacion es otro ejemplo de un enfoque de cuidados paliativos que podria necesitar un
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replanteamiento. Me gustaria argumentar que para algunos pacientes y/o padres, la eutanasia
neonatal podria ser preferible a la suspension de la alimentacién y la hidratacién. Especialmente en
la situacion, aunque rara, en que cada hora de cada dia de vida sea una carga intolerable para el
bebé y sus padres. El desenlace de este tipo de situaciones es claro: el bebé morira pronto. Si los
padres desean acortarlo y organizar la muerte de sus hijos de manera mas cercana a como la han
imaginado, ¢no deberia estar disponible la eutanasia para ellos?

Conclusiones

En los Paises Bajos, la eutanasia de recién nacidos se ha convertido en una opcion legal y el
Protocolo de Groningen permite identificar situaciones en las que puede ser apropiada. En los cinco
afos siguientes a su publicacion, no se han confirmado las previsiones ni de que se tratara del
primer paso en una pendiente resbaladiza, ni de que conllevara transparencia y control legal
absoluto. En su lugar, hemos visto como el sistema sanitario ha cambiado desde que la politica de
deteccidén prenatal se convirtiera en una parte de la atencion prenatal, lo que ha tenido como
resultado un aumento de las interrupciones del embarazo y una disminucion de los casos de
eutanasia.
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