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RESUMEN:

Al plantear la eutanasia en pediatria los conflictos éticos que surgen son
aun mas complejos que en los adultos, uno de los principales argumentos a favor
de la eutanasia es el respeto por la autonomia de los pacientes, sin embargo, en
pediatria la mayoria de las decisiones concernientes a la salud son asumidas por
los padres.

Objetivo del trabajo: determinar mediante un analisis tedrico si la eutanasia en
menores de edad es éticamente aceptable.

Material y métodos: se realiza una busqueda bibliografica narrativa acerca del
estado actual del tema y se analiza la posibilidad de aceptar la eutanasia en
pediatria desde un punto de vista ético aplicando los métodos de resolucion de
casos ético-clinicos de Jonsen, Diego Gracia, Bernard Lo y Juan Pablo Beca.
Resultados: el analisis realizado concluye que la autonomia es el principio mas
dificil de respetar en menores de edad ante una solicitud de muerte por eutanasia.
Sin embargo, la doctrina del menor maduro esta bien fundamentada, lo cual
respalda la idea de que si se determina la madurez del menor la eutanasia
debiese ser aceptada en casos que cumplan los requisitos.

Conclusiones: la eutanasia debiese ser una opcidén para menores maduros a
partir de los 13 afios, la ultima opcion habiéndose agotado todas las otras
instancias en la busqueda de equilibrar la autonomia con la proteccion particular

y especial que requiere este grupo de pacientes.
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INTRODUCCION:

La aceptacion de la eutanasia a nivel mundial ha ido en aumento durante
los ultimos afios, siendo actualmente ocho los paises que la han regulado
legalmente (Bélgica, Holanda, Colombia, Canada, Australia, Nueva Zelanda,
Espafia y Luxemburgo), los tres primeros ademas han aceptado, gradualmente y
en forma creciente, la eutanasia en pacientes pediatricos.

Al hablar de eutanasia, resulta fundamental ser rigurosos y aclarar el
concepto de la misma, debido a algunas diferencias y falta de especificidad en
las legislaciones de cada pais, suele haber confusion entre los conceptos de
eutanasia, suicidio asistido y limitacion u omision de tratamientos.

La eutanasia en pediatria ha sido un tema controversial, generando
opiniones dispares tefiidas de un alto nivel de sensibilidad. En cuanto a su
regulacion, los tres paises que la aceptan, presentan algunas diferencias en sus
legislaciones. Colombia permite la eutanasia a partir de los 6 afios de edad desde
el aflo 2018 a través de sentencias de la Corte Constitucional. En Bélgica, la
eutanasia esta legalizada a través de la Loi relativa a I'euthanasie desde el afio
2002, reconocida como un derecho de cada paciente de decidir sobre sus
opciones de vida y muerte. No aplican restricciones de edad, siempre que el
menor cuente con discernimiento y esté consciente en el momento de la solicitud,
haciéndolo de forma voluntaria y reiterada. Holanda, por su parte, legalizé la
eutanasia para mayores de 12 afios en el 2002 a través de la Ley sobre la

terminaciéon de la vida a solicitud o suicidio asistido (The termination of Life on



request and Assisted Suicide Act, 2002), seguida por una ley en el 2005 que
permite la eutanasia neonatal (Groningen Protocol 2005). Actualmente en ese
mismo pais, varios pediatras y grupos de padres de pacientes terminales se han
organizado para alegar ante el gobierno el hecho de que a los nifios
comprendidos en el grupo de 1 a 12 afios se les niega de forma arbitraria la
posibilidad de acceder a los mismos beneficios en cuanto a la toma de decisiones
referentes al final de sus vidas. En respuesta a estos reclamos, el Ministerio de
salud holandés ya ha presentado un proyecto de ley al Parlamento para ampliar
la eutanasia a toda la poblacion infantil. Esta ultima situacion descripta, mas alla
de las posturas a favor o en contra, lleva a reflexionar y concluir que el
planteamiento de la eutanasia en pediatria pone de manifiesto la existencia de
un grupo de pacientes y familiares que no estdn viendo satisfechas sus
necesidades. Pareciera que a pesar de que el campo de los cuidados paliativos
ha evolucionado en los dltimos afios, la eutanasia no ha involucionado, sino que
ha progresado de forma paralela, cuestionando la idea de que ambos son
excluyentes.

La aceptacion o rechazo de la eutanasia es compleja y polémica debido al
conflicto de valores que entran en juego, y esta claro que no hay respuestas
universales. Para algunos siempre sera inaceptable, debido al sentido metafisico
y valor intrinseco que le dan a la vida humana, al dolor y al sufrimiento.
Priorizaran el valor de la vida por encima de todos los demas valores,

defendiendo el rol de los cuidados paliativos en el alivio del sufrimiento del



paciente terminal, y sostendran que, al existir esta opcion la eutanasia no tuviese
lugar alguno. Para ellos, provocar voluntariamente la muerte de un paciente,
aunqgue €l mismo lo solicite, se contrapone con los fines de la medicina y se
convierte en un acto homicida, y como tal, claramente maleficente.

Existe otro grupo mas dispuesto a justificar la eutanasia en adultos, en
casos excepcionales. Este grupo requiere reflexionar acerca de la validez ética
de la eutanasia pediatrica para fundamentar o no su aceptacion. Para ellos, los
cuidados paliativos no son suficientes en algunos casos para aliviar el
sufrimiento, y no siempre ofrecen opciones aceptables para la manera en que
algunos pacientes pretenden decidir sobre el final de sus vidas. Esta postura
considera la eutanasia como un acto de beneficencia, basado en la compasion,
orientado a aliviar al paciente que sufre. Se inclina por el principio de autonomia
de los pacientes y el respeto por la dignidad humana, entendida como una
expresion de la libertad individual de cada persona para decidir cuando quiere
dejar de vivir, considerando que sus condiciones de vida son indignas, y que la
decision sobre su dignidad sea respetada por los demas, aunque la juzguen
incomprensible. Al extender la eutanasia a nifios, los conflictos bioéticos que
surgen son mas complejos aun, ya que uno de los principales argumentos a favor
de la eutanasia es el respeto por la autonomia, la autodeterminacion de los
pacientes, y el respeto por el significado que cada persona le da a su propia vida.
Teniendo en cuenta que en pediatria la mayoria de las decisiones concernientes

a la salud son asumidas por los padres que actuan como subrogantes, respaldar
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la eutanasia con el principio de autonomia del paciente se vuelve, por lo menos,
controversial.

Las decisiones al final de la vida suelen ser complejas, y cuando se trata
de los nifios son particularmente mas dificiles, tanto para los familiares como para
el equipo de salud tratante, ya que involucra enfrentar la enfermedad, el dolor y
la muerte, temas escasamente abordados, menos aun en pediatria. Sin embargo,
a pesar de comprender y reconocer esta complejidad, no deja de quedar sin
resolver la situacion de un grupo de pacientes quienes transitan el final de sus
vidas padeciendo dolor y sufrimiento cronico, cuyas vidas se han vuelto
intolerables y para quienes los cuidados paliativos no han logrado responder a
sus necesidades de alivio y consuelo. Aun aquellos que estarian dispuestos a
aceptar la eutanasia como una opcién para este grupo particular y excepcional
de pacientes, temen que luego de un tiempo se produzca el fendmeno de la
“pendiente resbaladiza”, a través del cual se diluye la realidad de las excepciones,
se desensibiliza la sociedad, y se hace extensiva la eutanasia a situaciones que
no serian pertinentes de la misma. Este fenomeno, el cual es uno de los
argumentos mas solidos en contra de la despenalizacion de la eutanasia, se
vuelve mas peligroso aun en pediatria donde la autonomia, la autodeterminacion
y la libertad de los pacientes para tomar decisiones fundamentales e irreversibles,
puede ponerse en duda, debido a la falta de madurez y a la permeabilidad de los

nifos ante las influencias familiares y del entorno cercano.
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Sin embargo, la creciente aceptacion de la eutanasia pediatrica en el
mundo pone de manifiesto los requerimientos de un grupo de pacientes, quienes
estan experimentando sufrimiento extremo producto de enfermedades terminales
o irreversibles, y no estan viendo satisfechas sus necesidades de alivio a traves
de los cuidados paliativos. Por otro lado, el impacto que tendria la creciente
aceptacion de la eutanasia en nifios, con la posibilidad de desarrollarse el
fendmeno de la “pendiente resbaladiza”, obliga a abordar el tema con rigurosidad
ética. Ante esta realidad que ya se ha instalado en algunos paises y que pareciera
seguir aumentando, resulta imprescindible desarrollar un analisis integral sobre
la validez ética de la eutanasia pediatrica, que pueda servir de fundamento para

su rechazo o aceptacion.

Un caso emblematico en Chile... A inicios del afio 2015 Valentina Maureira
de 14 afios exige a la entonces presidenta de la Republica que apruebe su pedido
de eutanasia. Valentina padecia fibrosis quistica, su hermano mayor ya habia
fallecido a causa de la misma enfermedad, se encontraba hospitalizada hacia
mas de un mes, y en su pedido refiere “estar cansada de vivir con esta
enfermedad”. El caso cobrd notoriedad publica, Valentina recibioé visitas de la
presidenta, de figuras famosas, y de pacientes que sobrellevan la enfermedad
con una calidad de vida aceptable. El Estado chileno saldé la deuda que la familia
tenia con la Institucion de salud en la que se encontraba, varias figuras

mediaticas colaboraron econémicamente, y la nifia declaré haber cambiado “su
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forma de pensar”, diciendo que ahora tenia esperanza. Valentina fallece a los

pocos meses producto de su enfermedad de base.

HIPOTESIS: la eutanasia en menores de edad es éticamente aceptable.

OBJETIVO GENERAL.:
- Realizar un andlisis teorico reflexivo sobre la validez ética de la eutanasia
en nifios, con el objetivo de comprobar o descartar la siguiente hipotesis:

La eutanasia en menores de edad es éticamente aceptable.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Definir y aclarar el concepto de eutanasia

- Realizar una revision bibliografica narrativa sobre el estado actual de la
eutanasia pediatrica a nivel mundial.

- Realizar una revision bibliografica narrativa sobre los aspectos éticos de
la eutanasia en pediatria.

- Realizar un analisis reflexivo acerca de la validez ética de la eutanasia en
pediatria, siguiendo un método adaptado de andlisis ético-clinico de casos
validado.

- Determinar si la hip6tesis planteada es verdadera o falsa.

- Elaborar una recomendacién con proyeccion a futuro aportando al

conocimiento y educacion de la sociedad sobre el tema.

XV



MATERIAL Y METODOS:

Se realiza una revision bibliografica narrativa sobre el estado actual del
temay luego se aborda el analisis ético aplicando una adaptacién de los métodos
de andlisis ético-clinico de casos propuesto por Jonsen y cols., Bernard Lo, Diego
Gracia y Juan Pablo Beca. (Jonsen AR, 1998), (Lo, 2020), (Gracia D. , 2001),
(Beca, 2017). Para arribar a esto ultimo, se analizara el problema aclarando
primeramente cuéles son los hechos basandome en el estado del arte publicado
en la literatura internacional, luego se realizara un analisis ético identificando y
analizando en profundidad los valores y principios involucrados, destacando
aguellos que entran en conflicto. Finalmente, basandome en el anélisis previo se
proponen los distintos cursos de accion posibles y luego se plantean
recomendaciones personales fundamentadas en la ponderacion de los valores y
principios que han entrado en conflicto durante el analisis ético de los mismos,

determinando de esta manera si la hipétesis planteada es verdadera o falsa.

RESULTADOS:
a) MARCO CONCEPTUAL:
Concepto de la muerte en occidente y su evolucion:
En el mundo occidental los seres humanos no hemos experimentado la
idea de la muerte de forma inalterable y sostenida a lo largo de la historia. Los

cambios culturales y cientificos han sido marco y fundamento para definir cobmo

XV



nos hemos aproximado a la experiencia de la muerte propia y ajena. Han
cambiado los procesos, rituales y lugares para morir; las actitudes de la sociedad
hacia la muerte; las actitudes de los médicos y el personal de salud ante el final
de la vida; han cobrado relevancia la medicalizacion y judicializacién del morir; y
por sobre todos los demas fendbmenos lo que ha ocurrido es la marginacion de la
muerte en la cultura contemporanea. (De la Torre, 2019)

Philip Ariés (2007) quien ha estudiado este tema durante mas de una
década, identifica y describe cuatro principales actitudes hacia la muerte que se
han ido sucediendo a lo largo de la historia occidental. (Aries, 2007) En una
primera instancia, hasta el siglo Xll, la muerte se vive como “Amaestrada o
Domesticada”. En este periodo, la muerte es algo natural, familiar, un destino
comun y colectivo; se vive de forma publica, simple y sin dramatismo; existe
aceptacion del orden de la naturaleza. Seguidamente, entre los siglos Xl y XVII
debido al incremento en la influencia de la Iglesia Catodlica, especialmente en
cuanto a los conceptos del apocalipsis y del juicio final, la muerte comienza a ser
percibida como la “muerte propia”, con sentimientos de temor y angustia,
basados en la individualidad y el destino posterior del alma luego del
fallecimiento. La muerte ocurria en el lecho del enfermo, rodeado de sus
parientes intimos, tomando tal importancia como figura y simbolo, que se
populariza la frase “aqui yace” en las lapidas. Posteriormente, entre los siglos
XVIIl y hasta mediados del siglo XX, el dolor y el temor se desplazan hacia la

pérdida del ser querido, la angustia se focaliza en “La Muerte Ajena”. Es aqui
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donde los ritos publicos vuelven a cobrar importancia, con extensos funerales,
dramatismo, duelos y lutos ostentosos. A partir de la segunda mitad del siglo XX
comienza la ultima etapa en la cual la muerte se convierte en un tabu y
practicamente desaparece de la escena social. Se niega, se desplaza, se
esconde, se evita a toda costa. La muerte representa el fracaso. No vale la pena
hablar de la muerte, si es algo que puede evitarse. Esta Ultima etapa que describe
Aries, vino de la mano de la tecnificacion de la medicina, de los avances
cientificos y del aumento en la expectativa de vida. Gracias a que muchas
enfermedades han sido erradicadas o controladas, la muerte se desplaza y se
vive como algo que ocurrira, pero lo hara mas tarde. La muerte se tecnifica, y
ocurre en los hospitales, es la etapa de la “Muerte Medicalizada”, que sigue adn
vigente en la actualidad. (Aries, 2007)

A lo largo de la historia de la medicina los médicos también transitaron
distintas etapas en cuanto a su actitud ante la muerte. En la Antigiiedad, los
meédicos hipocraticos, cuando determinaban que el prondstico de la enfermedad
era mortal, se retiraban y dejaban entrar al guia espiritual para que acomparie al
paciente durante el proceso de morir. Luego en la modernidad, predominé el
imperativo tecnolégico, con la idea de hacer todo lo posible siempre para salvar
y prolongar la vida del enfermo. La muerte comienza a ocurrir en los hospitales,
donde se vive como un fracaso por parte del médico.

Este auge de la ciencia y la tecnologia, que ha traido indiscutibles

beneficios a la salud de la humanidad, ha traido también paradéjicamente, una
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prolongacion del sufrimiento en algunas situaciones clinicas en que las
enfermedades incurables e irreversibles, se convierten en un calvario en vida.
Las enfermedades son mas cronicas y degenerativas, el proceso de morir es mas
largo gracias a las técnicas de soporte vital, y la muerte ocurre luego de multiples
intervenciones médicas invasivas, en un entorno extrafio y aislado de los afectos.
(De la Torre, 2019)

La dificultad para aceptar y enfrentar la muerte por parte de la sociedad en
general, y por la comunidad médica en patrticular, ha traido como consecuencia
gue los pacientes mueran en soledad, en ambientes tecnificados, alejados de sus
afectos, y lo que es mas penoso, de su propia identidad como persona, de todo
aguello que lo hacia singular en esta vida. Sin embargo, algo esta cambiando en
la actualidad y ha ido en aumento el cuestionamiento acerca de la concepcién
moderna de la enfermedad y la muerte y de su abordaje por parte de la medicina.
Hoy en dia la comunidad médica y la sociedad en general, han comenzado a
plantearse que la aplicaciéon indiscriminada del imperativo tecnoldégico puede dar
lugar a situaciones draméticas, prolongando el sufrimiento penoso de pacientes
y familiares, y ejerciendo un consumo ineficaz de recursos en salud. (Pablo
Hernando, 2017). En varios paises, este “despertar’ que se ha ido gestando en
la sociedad acerca de reconocer o visualizar el sufrimiento en las etapas finales
de la vida, junto con el fendmeno de la soberania de la autonomia de las

personas, y el fin del paternalismo médico, ha hecho posible el surgimiento de la
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idea de la eutanasia como una respuesta o solucién al sufrimiento que ocurre en
ocasiones al final de la vida de los pacientes.

Eutanasia es una palabra que etimoldégicamente sélo significa “buena
muerte”. La preocupacion por la buena muerte o buen morir no es una novedad
en la historia de las sociedades, sin embargo, este concepto y fundamentalmente
la aplicacién del mismo, comienza a tener relevancia ética y legal a partir de la
medicalizacion de la muerte. En otras palabras, la medicina tecnificada sumada
al reconocimiento de la autonomia de las personas para tomar sus propias
decisiones en salud, junto con el fin del modelo paternalista, han configurado un
escenario para el debate acerca de la eutanasia en la sociedad, radicalmente
nuevo, y que se ha instalado de forma persistente en nuestra sociedad. (Simén
Lorda, y otros, 2008). Muestra de esto es que ya son ocho los paises que
aprueban la eutanasia, varios mas el suicidio asistido, y otros tantos que lo estan

discutiendo en el parlamento, encontrandose Chile en este ultimo grupo.

La muerte en pediatria: el nifio que sufre

En la era de la muerte medicalizada en la cual los pacientes mueren en
los hospitales los nifios han sido frecuentemente apartados de la experiencia de
presenciar la muerte ajena. Es muy inusual ver nifios visitando a sus familiares
en los hospitales e incluso asistiendo a funerales. Si la muerte es evitada por la
sociedad en general, ha sido escondida y negada de manera particularmente

contundente para los nifios, privandolos de la oportunidad de expresar sus ideas
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y emociones con respecto a la muerte propia y ajena, de conversar y cuestionar
con otros nifios y adultos acerca de la inevitable mortalidad humana, y
fundamentalmente se les ha privado de la posibilidad de reflexionar sobre su
finitud. Esto ultimo genera una suerte de ignorancia emocional, moral y espiritual
en torno a la propia mortalidad que perjudica al nifio que enferma y se enfrenta
con la muerte, como al adulto que nunca ha reflexionado sobre esto, arrastrando
esa ignorancia y debiendo enfrentarse a la muerte de un nifio e incluso
eventualmente al propio fin de su existencia. Sumado a lo antedicho y gracias al
avance tecno-cientifico, la muerte de los nifios también se ha convertido en un
proceso largo y muchas veces tormentoso, para pacientes, familiares, y el equipo
de salud que no tiene muchas veces las herramientas para lidiar con el tabu de
la muerte, especialmente, la de los nifios. (Evans, 1995).

La dificultad extraordinaria que representa para el equipo de salud y -para
la sociedad- aceptar la muerte de un nifio, radica en que los nifios son los mas
vulnerables y los mas merecedores de cuidado y proteccién. Si la muerte de un
adulto es vivida como un fracaso de la ciencia y la medicina, la muerte de un nifio
es un hecho incomprensible para muchos, dotado de emociones tan fuertes como
la culpa, la impotencia, la angustia, la injusticia de la vida que se frustra, el futuro
gue nunca seray el dolor moral de no poder evitar la muerte que viene a llevarse
lo mas preciado que tenemos como sociedad... La esperanza del futuro. Los
nifios, en el inconsciente colectivo son fuente de vida, salud, energia, alegria y,

fundamentalmente, los nifilos son los poseedores de las posibilidades infinitas.
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Cuando un nifio enferma gravemente o muere, ese mundo de posibilidades
desaparece, y con él muere también la fantasia que tenemos como humanidad
de que la muerte es algo que ocurre de forma remota, lejana y casi extrafia, como
la idea optimista de haber conquistado la enfermedad y la muerte. La muerte de
un nifio es la manifestacion mas clara y brutal de la vulnerabilidad humana y de
la inevitable finitud de nuestra existencia.

Esta bien claro que la toma de decisiones al final de la vida no suele ser
un proceso facil, y menos aun cuando se trata de los nifios, siendo
particularmente complejas tanto para los familiares como para el equipo de salud
tratante, ya que involucra enfrentar la enfermedad, el dolor y la muerte, temas
escasamente abordados, menos aun en pediatria (Beca & Leiva, ¢ Podria ser
aceptable la eutanasia infantil?, 2014) (Ruppe & et al, 2013). Sin embargo,
comprender y reconocer esta complejidad, no logra resolver la situacién de un
grupo de pacientes quienes transitan el final de sus vidas padeciendo dolor y
sufrimiento croénico, cuyas vidas se han vuelto intolerables y para quienes los
cuidados paliativos no han logrado responder a sus necesidades de alivio y
consuelo. (Badarau, Clercq, & Elger, 2019) (Beca & Leiva, ¢ Podria ser aceptable
la eutanasia infantil?, 2014) Es a causa de lo anterior, y porque los nifios debido
a su inmadurez no cuentan con una autonomia completa en la toma de
decisiones en salud, que pensar en la eutanasia en pediatria resulte dificil de

concebir. Sin embargo, considero necesario reflexionar desde el punto de vista
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ético sobre este tema, el cual ya ha sido aceptado en algunos paises y ha sido

planteado en Chile recientemente desde algunos sectores.

Eutanasia: ¢ diferentes definiciones? Estado actual.

Utilizar un lenguaje preciso sobre las practicas que pueden aplicarse al
final de la vida resulta un requisito fundamental para poder reflexionar, dialogar e
intentar llegar a acuerdos sobre los temas que se debaten. No podremos nunca
llegar a una conclusion o recomendacién fundamentada si no sabemos de lo que
estamos hablando, o si no hablamos de lo mismo. Es mucho lo que se habla 'y
se opina sobre la eutanasia asumiendo posturas a favor o en contra, pero no
todos hablamos de lo mismo.

Cuando comencé a investigar sobre eutanasia en pediatria, realicé una
basqueda bibliografica en MEDLINE cuyas palabras clave fueron “Euthanasia
AND pediatrics OR child OR children OR infant OR minor”, sin limitaciones de
ningun tipo. De esa busqueda resultaron 576 articulos, de los cuales 527 fueron
eliminados. Aunque algunos de ellos debi eliminarlos por no referirse
especificamente a la poblacion pediatrica, la mayoria de los que fueron
eliminados, sorprendentemente, se referian a otras decisiones que se toman al
final de la vida, que nada tienen que ver con la eutanasia. La limitacion o
adecuacion del esfuerzo terapéutico (llamada por algunos autores eutanasia
pasiva) y la sedacion paliativa terminal (llamada también eutanasia indirecta)

eran los que predominaban. Luego decidi cambiar la busqueda, también en
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MEDLINE, para “Assisted dying AND pediatrics”. El resultado fueron 378
articulos, de los cuales solo 33 se referian a la eutanasia en pediatria, los otros
345 debieron ser eliminados por los mismos motivos que en la busqueda anterior.

A pesar de que las legislaciones de algunos paises como Colombia,
Bélgica y Holanda ya contemplan la eutanasia pediatrica, son escasos los
recursos bibliogréaficos publicados sobre el tema, y es llamativo como se utiliza el
término eutanasia, para nombrar situaciones dentro de la practica clinica que no
pertenecen a este término, y que estan ampliamente aceptadas tanto moral como
legalmente por la comunidad médica. Sorprende que exista tanta disparidad
conceptual, especialmente dentro de publicaciones cientificas del ambito médico.
Este hecho pone de manifiesto la necesidad de avanzar en el uso correcto de la
terminologia. Si no estamos de acuerdo sobre qué deliberamos, sera imposible
establecer un dialogo valido. Es fundamental que haya claridad dentro de la
comunidad médica, dentro de los parlamentarios y dentro de la sociedad en
general, de otra manera seria imposible reflexionar acerca de si podria ser
éticamente aceptable la eutanasia infantil y establecer un dialogo serio y
fundamentado sobre su posible aceptacion o rechazo, y asumir la

responsabilidad de sus consecuencias.

Eutanasia: definicion y aclaracion de conceptos.
La complejidad y diversidad de matices en las practicas médicas y

cuidados al final de la vida han favorecido que se utilice errbneamente el término
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eutanasia con la adicion de adjetivos para describir practicas muy diferentes entre
si, desde el punto de vista ético, médico y legal. Es asi que, en la literatura
meédica, filosofica, en la prensa e incluso en la jurisprudencia se encuentre el
término eutanasia usado indistintamente como: eutanasia activa, eutanasia
pasiva, eutanasia directa, eutanasia indirecta, distanasia, ortotanasia,
cacotanasia, y criptotanasia. (Simon Lorda, y otros, 2008)

Segun la ultima modificacion en el Diccionario de la Real Academia
Espafola, la palabra eutanasia significa “Intervencion deliberada para poner fin a
la vida de un paciente sin perspectiva de cura” o “Muerte sin sufrimiento fisico”.
Estas definiciones, al igual que su significado etimoldgico griego de “buena
muerte o muerte dulce”, no se corresponden totalmente con el concepto clinico
de eutanasia, el cual hace referencia especificamente a la muerte provocada
directamente por un profesional de la salud, a un paciente capaz, que lo ha
solicitado de forma expresa, reiterada y voluntaria, alegando un sufrimiento
intenso producto de una enfermedad terminal o irreversible, y que el paciente
experimenta como algo insoportable, intolerable e indigno. (Abel, y otros, 2005)
(Montero F. , 2017)

El suicidio asistido, a diferencia de lo anterior, es el acto mediante el cual
el médico prescribe la droga que causara la muerte, pero el agente encargado
de administrarla es el propio paciente. Esta modalidad esta legalizada en
Alemania, Suiza, Holanda, Luxemburgo, el estado australiano de Victoria y nueve

estados dentro de EEUU. (Lampert M. , 2019) La diferencia entre uno y otro,
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estaria dada principalmente por la persona que administra de forma directa la
droga letal, siendo un profesional de la salud en la eutanasia, y el propio paciente
en el caso del suicidio asistido. En esta tesis, analizaré en profundidad la
eutanasia y no el suicidio asistido, teniendo en cuenta que, en pediatria, por las
caracteristicas propias de este grupo de pacientes, soOlo es la eutanasia el
procedimiento que pudiese tener aplicabilidad en la practica.

Para que se cumpla el concepto actual de eutanasia deben darse los
siguientes requisitos en la practica eutanasica:

1) Producir la muerte del paciente, de forma directa, con una relacion
causa efecto Unica e inmediata.

2) Peticion expresa y autébnoma del paciente, la cual debe ser
reiterada y mantenida en el tiempo.

3) Contexto de sufrimiento extremo e intolerable.

4) Enfermedad irreversible o terminal.

5) Es realizada por un profesional de la salud, con la intencién de
aliviar el sufrimiento del paciente, movido por la compasion.

Esta definicion hace que sean innecesarios los adjetivos “activa,
voluntaria, directa”, ya que la eutanasia por definicién, es voluntaria, directa y
activa. Utilizar estos adjetivos, ademas de causar confusion, son absolutamente
redundantes. La llamada “eutanasia pasiva”, por lo tanto, no es eutanasia, sino
gue se trata de limitacion del esfuerzo terapéutico (LET) o adecuacion del

esfuerzo terapéutico, la cual consiste en retirar o no iniciar medidas terapéuticas

XXV



porque se estima que son indtiles o fatiles para un determinado paciente, ya que
s6lo consiguen prolongarle la vida sin ofrecerle recuperacion funcional con una
calidad de vida minima (Hernando, Diestre, & Baigorr, 2017) . Son decisiones del
final de la vida que se toman debido a la desproporcion entre los diagnosticos,
los prondsticos, la calidad de vida esperable luego de los tratamientos, y el
caracter invasivo y costoso de los tratamientos ofrecidos. La LET es una decision
clinica, basada en la evaluacidbn ponderada del diagnostico, prondstico y
tratamientos disponibles. Si luego de esta ponderacion, el juicio clinico considera
gue los tratamientos son futiles para el paciente, la obligacion moral consecuente
es no iniciarla, y retirarlos si se han iniciado. Las decisiones se comparten con
los pacientes capaces 0 sus subrogantes, pero la prescripcién o suspension en
el fondo es una decision clinica, es buena practica clinica, y se fundamenta en
los principios éticos de proporcionalidad, no maleficencia y justicia. No adecuar
el esfuerzo terapéutico, se considera obstinacion terapéutica, y esto es sinébnimo
de mala practica clinica, mal cuidado de fin de vida, y dafio para el paciente,
fundamentalmente en lo que respecta a su calidad de vida. Con respecto a esto
altimo, es interesante el abordaje que hacen los autores (Hernando, Diestre, &
Baigorr, 2017) al preferir el término adecuacion, en lugar de limitacion, ya que la
adecuacion surge del dialogo y de las decisiones compartidas con el paciente y
su familia, por lo cual lo que se decide se adecua a ese paciente en particular.
No es una imposicién simplemente basada en un criterio clinico. Esto implicaria

adecuar los tratamientos del final de vida, asumiendo las consecuencias que
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generen, ya sea el posible acortamiento de una vida biolégica llena de
sufrimiento, o la prolongacion de una vida con limitaciones, la cual a juicio del
paciente que la esta viviendo, no merezca ser vivida. De esta manera se decide,
con la incertidumbre inevitable en la medicina, pero con la tranquilidad de haber
tomado decisiones responsables y prudentes que buscan respetar la dignidad y
honrar la vida de los pacientes. La LET o AET “permiten la muerte” en el sentido
de que no la impiden, pero nunca la producen o la causan. (Simon Lorda, y otros,
2008). La certeza irrevocable en medicina no es posible, y a veces los médicos
debemos tomar decisiones dificiles aceptando grados de incertidumbre. Esto
requiere coraje, y no decidir suele ser la peor decisién. Sin embargo, y a pesar
de estar aceptada por la legislacion y por los Codigos de Etica médicos,
lamentablemente hay muchos profesionales que temen tomar este tipo de
decisiones en los pacientes terminales, probablemente por falta de informacién
sobre los fundamentos éticos de la misma y confusién debido al uso incorrecto
de los términos.

En pediatria y neonatologia la LET/AET ocurre basicamente en dos
escenarios clinicos, cuando se intenta evitar la obstinacion terapéutica, y cuando
se busca evitar una supervivencia con muy mala calidad de vida. La toma de
decisiones de LET en pediatria es compleja para el equipo de salud que suele
tener dificultades para afrontar la muerte de sus pacientes y no suelen estar
familiarizados con conceptos legales y éticos sobre el final de la vida. Este vacio

de conocimientos, sumado a las escasas habilidades adquiridas durante su etapa
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de formacion acerca de la comunicacion sobre la muerte con pacientes y
familiares, hace que en Latinoamérica menos del 10% de las familias participen
de este tipo de decisiones (Morales, 2015). Es dificil imaginar cdmo con una
participacion tan baja de los pacientes pediatricos y sus familiares en la toma de
decisiones del final de la vida, se pueda estar respetando la dignidad, autonomia
y la basqueda del mayor bien para los mismos. La dificultad para asumir la propia
finitud se pone en evidencia en los profesionales de la salud, quienes ademas se
ven sobrepasados emocionalmente por el sufrimiento de este grupo de pacientes
en particular, los nifios. Esto lleva a la angustia moral de tomar malas decisiones,
o lo que es peor, de no tomar decisiones. Para tomarlas se requiere fuerza
interior, el coraje de la incertidumbre que debe asumirse y compartirse con
honestidad y humildad con los pacientes y sus padres. Seria muy valioso para el
equipo tratante, y para pacientes y familia, que estas habilidades fuesen
adquiridas durante la etapa formativa de los profesionales de salud.

La eutanasia indirecta hace referencia a la sedacién paliativa, la cual
implica la disminucion deliberada del nivel de conciencia del enfermo mediante
la administracion de farmacos apropiados, con el objetivo de evitar el sufrimiento
intenso causado por uno o mas sintomas refractarios. Se gradia buscando el
nivel de sedacién minimo para controlar los sintomas. Algunos hacen la distincién
de la sedacion en la agonia, la cual se aplica en los ultimos dias u horas de vida,
siendo continua y tan profunda como sea necesario para aliviar el sufrimiento. En

general, la sedacion suele ser necesaria en un 20% de los pacientes que se tratan
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en unidades de cuidados paliativos. (Gomez & Ojeda, 2017) Como requisitos se
considera que el paciente presente sintomas refractarios, que otorgue su
consentimiento, o de no ser capaz que lo haga su familia, y que en lo posible
logre despedirse de sus seres queridos, ya que el paciente no volvera a
despertar. La sedacion paliativa no busca la muerte, el objetivo es la disminucion
de la conciencia para paliar la percepcion del sintoma en los pacientes
terminales, aunque se reconoce que este procedimiento podria adelantar la
muerte de forma involuntaria. Es el motivo por el cual se la ha confundido con la
eutanasia incorrectamente, ya que la eutanasia por definicion debe producir la
muerte como un objetivo. En la sedacion paliativa en cambio, la muerte puede
ocurrir como un efecto no deseado, y esta aceptada legalmente y fundamentada
éticamente por el principio del doble efecto. Lo que es cuestionable desde el
punto de vista ético no es el efecto indeseado de que se acorte el proceso de
morir en un paciente terminal que esté dispuesto a asumir ese riesgo, ya que es
habitual en la practica médica que ocurran efectos no deseados, y éstos estan
justificados con el principio de doble efecto. Lo que si pudiese ser mas
cuestionable es que en la sedacion el paciente no vuelva a despertar, es decir
gue, aunque no se produzca la muerte biolégica del paciente si se produce su
muerte social. Este hecho que puede ser aceptable para algunos, puede no serlo
para otros, quienes prefieren estar conscientes en los Ultimos momentos de su
vida, lucidos y acompafiados de sus afectos. Por otro lado, la sedacién paliativa

viene a dar respuesta a los pacientes que estan en la fase terminal de su
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enfermedad, generalmente enfermos oncologicos, cardiacos, renales,
pulmonares, HIV, entre otros. Pero no incluye a aquellos que sin estar en una
etapa final o terminal, estan padeciendo una enfermedad de caracter progresivo
e irrecuperable con graves limitaciones, como es el caso de algunas
enfermedades neurolégicas progresivas, los cuales reclaman el derecho a
gestionar su propia muerte o0 anticiparse a situaciones en las cuales sus
limitaciones seran tales que no consideran que valga la pena seguir vivo en esas
circunstancias. Este es un grupo de pacientes en los que los cuidados paliativos,
aunque sean los mejores, no logran aliviar el sufrimiento, y aunque estos

pacientes sean pocos, es una minoria que debiese ser escuchada.

Por ultimo, queda el término de “eutanasia involuntaria”, como aquella que
se practica sin el pedido expreso del paciente, ya sea porque no se le informa, o
porque realiza sin su consentimiento debido a que carece de capacidad de
decidir. En este caso no estamos frente a una eutanasia, ya que si no hay
voluntariedad de parte del paciente estamos frente a un homicidio. Esto tiene
relevancia en el &mbito de la pediatria, ya que dentro de los paises que permiten
la eutanasia pediatrica, Holanda la ha legalizado en nifios menores de 1 afio con
enfermedades muy graves y secuelantes (Protocolo Grdeningen), donde
obviamente no es posible contar con el consentimiento del paciente, lo cual segun
la definicion de eutanasia, y en estricto rigor seria un homicidio por compasion.

En Bélgica no hay restricciones de edad, y en Colombia se permite a partir de los
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6 afos, tornandose sumamente relevante para el analisis ético de la eutanasia
en pediatria y obligando a reflexionar si la eutanasia en menores de edad,
teniendo en cuenta su autonomia incompleta y progresiva, debiese considerarse

eutanasia o0 mas bien corresponderia llamarla homicidio por compasion.

b) MARCO JURIDICO: ESTADO ACTUAL DEL TEMA:
La Eutanasia infantil en la legislacién internacional:
Ocho son los paises que han regulado legalmente la eutanasia (Bélgica,
Holanda, Colombia, Canada, Luxemburgo, el Estado de Victoria en Australia,
Nueva Zelanda y Espafa), los tres primeros ademas han aceptado gradualmente

y en forma creciente la eutanasia en pacientes pediatricos. (Lampert M. , 2019)

El caso de Holanda: derecho a solicitar la muerte.

Holanda legalizé la eutanasia para mayores de 12 afios en el 2002 a través
de la Ley sobre la terminacion de la vida a solicitud o suicidio asistido (The
termination of Life on request and Assisted Suicide Act, 2002), seguida por una
ley en el 2005 que permite la eutanasia neonatal y hasta el ler afio de vida
(Gréningen Protocol 2005). Desde entonces, han sido reportados dos casos de
eutanasia neonatal y 7 de nifios mayores de 12 afios (Lampert M. , 2019). En el
afio 2019 no hubo ningun caso reportado de eutanasia en menores de 18 afios,
y aun no se cuenta con el reporte del 2020, el cual se estima se vera

probablemente afectado por la pandemia de Covid 19 -especialmente en adultos-
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(Toetsingscommissies Euthanasie). Los menores de 16 afios requieren del
consentimiento de sus padres, pero a partir de esa edad, los padres sélo deben
ser informados del proceso de toma de decisiones. Actualmente en ese mismo
pais, varios pediatras y grupos de padres de pacientes terminales se han
organizado para alegar ante el gobierno el hecho de que a los nifios
comprendidos en el grupo de 1 a 12 afios se les niega de forma arbitraria la
posibilidad de acceder a los mismos beneficios y derechos en cuanto a la toma
de decisiones referentes al final de sus vidas. En respuesta a estos reclamos y a
un estudio realizado en tres hospitales universitarios el cual devel6 que el 87%
de los pediatras holandeses apoyaban esta medida, en junio del 2020 el
Ministerio de Salud holandés aprob6 un proyecto para ampliar la eutanasia al
grupo comprendido entre los 1 y 12 afios el cual esta siendo formulado
actualmente quedando comprendida toda la poblacion infantil, de ser aprobado.
(Brouwer, y otros, 2018) Cabe recalcar que en este pais, habiéndose cumplido
20 afos desde la legalizacion de la eutanasia, el 87% de la poblacion se expresa

a favor de la misma.

El caso de Bélgica: Derecho ala Integridad y a la Vida Privada.

En Bélgica, la eutanasia esta legalizada a través de la Loi relativa a
I"euthanasie (2002). Es reconocida como un derecho de cada paciente de decidir
sobre sus opciones de vida y muerte. Cuando en el 2014 se aprobé la enmienda

a la Ley de Eutanasia y se extendi6 la misma para los menores de edad, la Corte
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Constitucional juzgo que el “derecho a la vida” no implicaba la “obligacion de vivir”
y que no se puede obligar a vivir a una persona capaz en contra de su voluntad,
por lo tanto, el deber del Estado en cuanto a la proteccion del derecho a la vida,
no era absoluto. La proteccion del derecho a la vida bajo cualquier circunstancia
y en contra de la voluntad del paciente, atentaria contra el derecho que tiene éste
de decidir acerca de evitar un final de la vida indigno -segun su consideracion-,
protegido por el derecho fundamental a la vida privada, fundamentado en el
principio de dignidad de la persona humana. Sin embargo, y por tratarse de un
grupo particularmente vulnerable al ser menores de edad se establecerian
mayores medidas protectoras que en el caso de los adultos, y los requisitos para
solicitarla serian mas estrictos y restringidos en cumplimiento del deber del
Estado de proteger el derecho fundamental de respeto por la integridad fisica,
psiquica y moral, basado en el principio de la dignidad humana (Van Assche,
Raus, Vanderhaegen, & Sterckx, 2018) (Quiroga, 2005).

Actualmente en este pais no aplican restricciones de edad, siempre que el
menor demuestre capacidad de discernimiento y esté consciente en el momento
de la solicitud, haciéndolo de forma voluntaria y reiterada. Debe encontrarse en
una situacion desesperada y contar con un informe médico que constate el
sufrimiento fisico y psiquico constante e insoportable que no puede ser aliviado,
producto de una lesion o condicion patolégica grave e incurable en situacion
terminal, previéndose la muerte en un futuro préximo. EI médico debe cumplir con

una serie de exigencias de informacion como el estado de salud y esperanza de
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vida, alternativas terapéuticas, potencial de los cuidados paliativos, y discutir la
peticion de la eutanasia y sus consecuencias. Ademas, debe consultar a un
segundo médico que constate la situacién, que concuerde que no hay otras
alternativas posibles y que la decisién haya sido voluntaria (Lampert M. , 2019).
Un especialista en salud mental debe constatar la competencia del menor para
tomar decisiones de esta magnitud, y finalmente los padres deben estar de
acuerdo con el procedimiento. Hasta el momento, se han reportado 3 casos de
eutanasia en menores de edad en Bélgica de 9, 11y 17 afios, los cuales sufrian
enfermedades neurolégicas y musculares como tumores cerebrales y atrofia
muscular. En el 2020 no se realizé ninguna eutanasia a menores de 18 afios, y

aun esta pendiente el informe del 2021.

El caso de Colombia: Interés Superior del Nifio y Derecho ala Muerte Digna.

Colombia permite la eutanasia a partir de los 6 afios de edad desde el afio
2017. En este pais no existe un marco legislativo parlamentario sobre el tema,
sin embargo, se ha autorizado la eutanasia en nifios mediante sentencias de la
Corte Constitucional (Sentencia T-544 del afio 2017) y su posterior regulacién por
parte del Ministerio de Salud y Proteccion Social (Resolucion 825 del afio 2018).
Para los nifios con edades comprendidas entre los 6 y 12 afios los requisitos para
solicitar la eutanasia son: 1) que tengan una enfermedad en fase terminal
(entendida como aquella con un prondstico menor a 6 meses en presencia de

una enfermedad amenazante, limitante, o que acorta la vida, y la ausencia de
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una posibilidad razonable de cura, falla de los tratamientos curativos o la
ausencia de resultados con los tratamientos especificos, ademas de la presencia
de problemas numerosos o sintomas intensos o multiples); 2) deben haber
alcanzado un desarrollo neurocognitivo y psicolégico excepcional que les permita
tomar una decision libre, voluntaria, informada, e inequivoca en el &mbito médico;
y 3) que tengan la autorizacién de quien tenga la patria potestad. Se entiende
gue en este grupo soélo se podra practicar en casos excepcionales. Para los nifios
entre 12 y 14 afos, se piden los mismos requisitos, pero si la opinion del nifio se
contrapusiera a la del adulto a cargo prevalece la decision del nifio, siempre que
su concepto de muerte alcance un nivel esperado para un nifio mayor de 12 afios.
Para los adolescentes de 14 a 17 afios sOlo se requiere que presenten una
enfermedad terminal y que se haya informado a quien presente la patria potestad.
Las solicitudes siempre deben ser aprobadas por el “Comité Cientifico
Interdisciplinario para el Derecho a Morir con Dignidad,” conformado por un
meédico especialista en la enfermedad que padece el paciente, un abogado y un
psiquiatra o psicélogo clinico (Lampert M. , 2019). De esta manera, pasé a
convertirse en el tercer pais en aceptar la eutanasia infantil a través de una
decision de amparo de la Corte Constitucional, a través de la figura del “Derecho
a una Muerte Digna”, recurriendo a los DDHH y aplicando especificamente el
“Interés Superior del Nifio” (Hoyos, 2019). Si bien este Principio aboga por la
proteccion y promocién de los derechos de los nifios, al resultar muy amplio y

poco preciso, permite a los jueces contar con un margen de apreciacion

XXXV



relativamente flexible en cada caso particular. En el caso de la eutanasia infantil,
la Corte se valié del Principio del Interés Superior del Nifio pero lo recondujo y
fundamenté en el valor de la dignidad humana, considerando que “el
reconocimiento del caracter fundamental del derecho a la muerte digna obedece
a la dignidad humana, la cual obliga a reconocer la titularidad de ese derecho a
los nifios, nifias y adolescentes, e impide al Estado y a terceros que se les
imponga la prolongacion de la vida por un espacio limitado de tiempo, en la
medida que se trate de enfermos en fase terminal y obligarlos a soportar graves
sufrimientos e intensos dolores” (Hoyos, 2019). Hasta el momento se han
practicado 123 eutanasias en Colombia, ninguna de ellas en menores de edad.
A inicios del 2021 la Corte Constitucional a través de la sentencia C-233/21
elimind el requisito de la situacién de terminalidad para acceder a la eutanasia y
exhort6 al Congreso a avanzar en el proceso legislativo que brinde un marco legal

normativo en el tema.

En total, entre los tres paises se reportan 12 casos hasta el momento -
incluyendo dos casos neonatales- lo cual estrictamente desde un punto de vista
conceptual descarta los neonatales y son 10 los casos, siendo el mayor

porcentaje en Holanda tras 18 afos de vigencia de la ley.
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Patologias asociadas a solicitudes de eutanasia

En el caso de Bélgica los tres casos correspondieron a enfermedades
neuroldgicas degenerativas o tumores cerebrales. En el caso de Holanda, si bien
se mencionan los diagramas con los porcentajes de causas y distribucion de
edades en cada afio, no se especifica cuales fueron las condiciones patologicas
gue experimentaban los nifios que requirieron la eutanasia. Sélo se informa que

hubo 1 caso en 2016, 3 casos en 2017 y otros 3 casos en 2019 (Committeees).

Incidencia de eutanasia pediatrica en el tiempo

En Holanda la eutanasia pediatrica no ha ido “in crescendo” hasta la fecha,
1 caso 2016, tres casos en 2017, 3 casos en 2018 y ninguno en 2019. En el caso
de Bélgica, desde que se aprobd la eutanasia infantil en el afio 2014 sélo 3 casos
se llevaron a cabo, por lo cual es prudente concluir que en ninguno de los dos

paises ha habido una pendiente resbaladiza en casos pediatricos.

Los casos y su contexto familiar

Con respecto a los casos que se han concretado y su contexto familiar y
social, no hay informacion disponible. Sin embargo, teniendo en cuenta que en
los dos paises, el acceso a los cuidados paliativos de calidad estarian
asegurados para la poblacién, podriamos inferir cautelosamente que la ausencia
de recursos o de acceso al cuidado no fueron factores determinantes en la toma

de decisiones.
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MARCO ETICO:
Analisis ético sobre los fundamentos utilizados en la legislacion
internacional. La eutanasia como un derecho: Perspectiva desde los DDHH

en menores de edad.

Al analizar el abordaje internacional acerca de la legalizacién de la
eutanasia en menores de edad, es posible encontrar relaciones directas con los
derechos fundamentales y con aspectos de la teoria de los derechos humanos
(Esparza, 2019). A pesar de que no es el motivo de esta tesis realizar una
investigacion exhaustiva sobre el aspecto legal de la eutanasia infantil, considero
gue merece la pena detenerse y hacer un analisis ético al respecto, ya que es en
base a las diferentes interpretaciones de los derechos fundamentales y en la
capacidad que tienen los menores para ejercerlos que los distintos paises que
permiten la eutanasia infantil han fundamentado sus legislaciones. Esto nos
compete desde la Bioética, porque en el Derecho los derechos humanos se
comportan como el marco moral que determina la validez de las leyes,
constituyendo el fundamento ético de lo que debiese ser el Derecho (Burrows,
2017). Por este motivo, considero que hacer un analisis ético sobre la eutanasia
infantil, sin considerar el aspecto moral que fundamenta las leyes de los paises
gue hasta ahora la han aceptado, seria dejar de lado su parte mas practica y con
mayor inferencia en la vida de las personas. No s6lo porque son las leyes las que

en Ultima instancia van a permitir o no la eutanasia, sino porgue en sociedades
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democraticas, cabe suponer que los legisladores representan la forma de pensar
y sentir de la mayoria de la ciudadania, razén por la cual, reflexionar acerca de
los fundamentos éticos de estas leyes, enriquecen la reflexion bioética sobre el
tema. Es por eso que considero que ademas de exponer los requisitos que cada
pais considera necesarios para aceptar la eutanasia, es conveniente reflexionar
sobre los fundamentos éticos que se tuvieron en cuenta en el momento de
legislar.

En el debate legal son principalmente dos las tematicas que se discuten
en relacion a la posibilidad de aceptar la eutanasia en menores de edad. Por un
lado, el deber de los Estados de proteger el derecho a la vida de las personas,
basado en el principio de la inviolabilidad de la vida humana vy, por otro lado, el
deber de los Estados de reconocer a los nifios como sujetos de derechos,
especificamente en los que competen a su dignidad e integridad, y a la capacidad

gue tienen para ejercerlos, basandose en el principio de autonomia progresiva.

El derecho alavida:

Con respecto al derecho a la vida y a la posibilidad de disponer de la
misma, esta claro que su concepciéon y contenido han ido evolucionando con el
tiempo, en las culturas occidentales. En un primer término, el derecho a la vida
fue asumido como un derecho y un deber al mismo tiempo, principalmente en el
pensamiento de Locke y Santo Tomas de Aquino, en el cual la vida de las

personas era otorgada por un Dios Creador y por lo tanto, no estaba a libre
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disposicion del ser humano. Vivir era considerado un regalo Divino y como tal, se
establecia la obligacion y el deber de ejercerlo. Incluso se sostenia que aquellos
que fallecian a causa de un suicidio, perdian la Gracia de Dios y se les era negada
su entrada al Reino Celestial.

Esta postura vitalista basada en la santidad y divinidad de la vida humana, se
mantiene hoy en dia en aquellos grupos quiénes debido a sus creencias
religiosas descartan la eutanasia de forma rotunda, tanto para adultos como en
nifos.

Desde una vision secular y con la multitud de cambios acontecidos en la
sociedad en todos los niveles, principalmente con el aumento del reconocimiento
de la autodeterminacion de las personas, el concepto de derecho a la vida ha ido
cambiando y se ha establecido que si una persona es titular de un derecho
fundamental no deviene en deber sobre él, en otras palabras que se tiene el
derecho a la vida, pero no se tiene la obligacion de vivir, y al no existir un deber
de autoconservacidén, segun esta teoria la eutanasia no estaria vulnerando
directamente este derecho, ya que las personas serian libres de disponer de su
propia vida (Esparza, 2019). Sin embargo, esta teoria falla en fundamentar la
eutanasia, ya que el derecho a la vida, como derecho civil de primera generacién
es de caracter negativo, es decir que nadie puede atentar en su contra. Como tal
este derecho impide a terceros ejercer cualquier accion que lo vulnere, por lo

tanto, las personas podrian disponer de su propia vida —es decir, suicidarse- pero
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no podrian hacerlo con la ayuda o asistencia de terceros, con lo que no se
condenaria es el suicidio, pero la eutanasia no podria estar justificada.

Para resolver este problema, los Estados que han legalizado la eutanasia
han debido recurrir a las distintas interpretaciones en cuanto al contenido del
derecho a la vida, lo cual posee varias formas de entenderse. Figueroa (2008)
sostiene que el significado de este derecho no esta definido explicitamente en
ningun manual de derecho constitucional, sin embargo, utilizando aportes de la
literatura internacional, es posible encontrar cinco distintas concepciones del
derecho a la vida: (1) el derecho a vivir o a permanecer con vida, (2) el derecho
a vivir bien o con dignidad, (3) el derecho a recibir lo minimo necesario para no
morir, (4) el derecho a que no me maten, y (5) el derecho a que no me maten
arbitrariamente. Para el autor, esta Ultima es la definicibn méas correcta y
especifica del derecho a la vida. El primer concepto es insostenible en la practica,
ya que teniendo en cuenta la finitud de la vida humana, “vivir y permanecer con
vida” es una instancia perecible en el tiempo para todos los individuos. El
segundo, el “derecho a vivir bien”, se refiere a las condiciones necesarias para
qgue las personas puedan desarrollarse de forma holistica, no se relaciona
especificamente con el derecho a la vida basado en el principio de inviolabilidad
de la vida, sino que se relaciona con el principio de dignidad e involucra otros
derechos fundamentales, principalmente de tipo socioeconémico. El tercer
concepto, acerca de “recibir lo minimo para no morir’, si se relaciona con el

derecho a la vida, pero al igual que el anterior, involucra aquellos derechos de
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tipo econdmicos y sociales, incluido el acceso oportuno y equitativo a la salud,
necesarios para mantenerse con vida, pero no estaria definiendo el contenido
especifico del derecho a la vida. El cuarto concepto, sobre el “derecho a que no
me maten”, se acerca al verdadero contenido, pero deja de lado aquellas escasas
situaciones en las que el acto de matar podria estar justificado desde un punto
de vista ético y legal, como por ejemplo matar en defensa propia, o en defensa
de un tercero inocente, o la aceptacion del aborto cuando esta en riesgo la vida
de la madre gestante. Si aceptamos estas circunstancias puntuales en las que el
acto de matar estaria justificado, deberiamos aceptar también que el derecho a
la vida no es absoluto. Por lo tanto, el contenido del derecho a la vida mas
acertado, seria el “derecho a que no me maten arbitrariamente.” Si aceptamos
esta definicion, podemos fundamentar la aceptacién de la muerte médicamente
asistida ya que siendo esta voluntaria y solicitada por el paciente, no seria
arbitraria y no se estaria violando el derecho a la vida ni faltando en el deber de
protegerla. Bajo esta concepcion del derecho a la vida, es que los Estados que
aceptan la eutanasia han avanzado en su legislacion.

Sin embargo, aceptar que el derecho a la vida no es absoluto y que habria
algunas situaciones justificables como las mencionadas, no significa que la
eutanasia pueda justificarse como un derecho legitimo y que el estado tenga el
deber de proporcionarlo. Para fundamentar esta aceptacion, los estados han

alegado por el derecho a una muerte digna.
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Derecho a una muerte digna:

Si analizamos desde un punto de vista ético como la legislacion
internacional aborda el conflicto de la eutanasia infantil, podemos ver que recurre
a la defensa de los derechos humanos fundamentales y que el principio base que
utilizan para fundamentar su decision es el principio de la dignidad humana, ya
sea que mencionen el Interés Superior Del Nifio en el caso de Colombia, o el
Respeto Por La Vida Privada como es el caso de Bélgica. El derecho al que
aluden al legalizar la eutanasia es el “derecho a morir dignamente” o a una
“‘muerte digna”. Con respecto a esta afirmacion considero necesario cuestionarse
y reflexionar acerca de que la dignidad sea el principio que se utiliza para
fundamentar la legalizacién de la eutanasia en adultos y nifios, a pesar de que la
muerte digna y la eutanasia no son sinénimos.

Cuando se habla de muerte digna a lo que estrictamente se hace
referencia es a reconocer y respetar la dignidad intrinseca del paciente como
persona, y que esta dignidad debido a su condicién ontoldgica, no se pierde
durante la etapa final de la vida que es el proceso de morir. Si se comprende la
muerte como parte de la vida, como el ultimo capitulo del libro de la biografia
humana, se entiende que la dignidad es inalienable también a la muerte, ya que
la vida no puede separarse de la muerte. No es por lo tanto correcto afirmar que
el derecho a la eutanasia representa el derecho a morir dignamente, la eutanasia
no es sinénimo de muerte digna. La dignidad como valor ontologico de la persona

humana junto con su finitud, es lo que nos define como personas. Podrian
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privarnos de cualquier otro derecho, caracteristica, valor o habilidad, y
seguiriamos siendo personas, sin embargo, la dignidad y la finitud, no pueden
separarse de lo que somos.

Es por esto que la dignidad no es algo que puede poseerse 0 no poseerse
al final de la vida, la dignidad esta siempre como valor intrinseco de toda persona.
Pedir morir con dignidad seria redundante, seria decir que las personas
gueremos morir Ccomo personas, y eso no se puede pedir, porque s6lo podemos
morir como lo que somos, personas.

Tampoco es correcto decir que lo que se busca respetar al reconocer la
eutanasia como un derecho es el derecho a morir, ya que morir no es un derecho.
La muerte no es algo que se adquiere o algo que se merece, teniendo en cuenta
gue todos moriremos. Morimos justamente porque somos seres humanos, finitos,
y si no lo hiciéramos seriamos otra cosa.

Lo que se pide en términos de derechos, cuando se solicita la eutanasia,
es el “derecho a gestionar la propia muerte”, fundamentandose en el principio de
autonomia de las personas para tomar sus propias decisiones. Los Derechos
Humanos han servido de base de fundamentacion para la aceptacion legal de la
eutanasia, pero el principio de la dignidad que se ha utlizado para
fundamentarlos es erréneo, el principio que fundamenta la eutanasia es el de
autonomia.

El concepto de autonomia y el de dignidad pueden sobreponerse y

confundirse, tienen significados e implicancias distintas, sobre todo en el caso
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gue nos compete de la eutanasia infantil, donde no es la dignidad de los nifios la
gue esta en juego sino su autonomia, y este hecho es lo que justamente hace
complejo el concepto de eutanasia infantil: los que aceptamos la eutanasia en
adultos en casos muy particulares, debemos definir si es posible respetar la
autonomia de los nifios para ejercer el derecho a gestionar su propia muerte, en
un grupo etario en que la capacidad para ejercer la autonomia no es absoluta
sino progresiva. Si decidimos aceptarlo, el desafio siguiente es como hacerlo
responsablemente, sin descuidar la proteccion que requieren como grupo
particularmente vulnerable.

La importancia de reconocer que el principio en juego es la autonomia y
no la dignidad cobra relevancia en el caso de Holanda donde se permite la
eutanasia en neonatos, la cudl por definicion, no seria eutanasia, sino un
homicidio, ya que la autonomia en este grupo etario es nula. Si se acepta, es
porque no hay capacidad de decidir en este grupo etario, y la subrogacion natural
la ejercen los padres o tutores. En neonatologia, debido a la disponibilidad de
tecnologia, han aumentado los casos de neonatos muy prematuros, los cuales
tienen oportunidades de sobrevivir gracias a la tecnologia, pero con prondsticos
de calidad de vida muchas veces inciertos o desfavorables. Sin embargo, vy
teniendo en cuenta que ellos no pueden decidir por si mismos, se toman
decisiones compartidas con la familia, las cuales son complejas, buscando el
mayor bien para ese nifio, teniendo en cuenta los valores y condiciones de

contexto de la familia. Sin embargo, la eutanasia no es aceptable desde el punto
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de vista ético en este grupo de pacientes, a los cuales se les debe respetar su
dignidad (como valor ontoldgico) y brindarles los mejores cuidados posibles de
calidad, basandose en el principio de proporcionalidad terapéutica para que sus
vidas sean buenas, dentro de sus posibilidades. Lo anterior no significa que debe
dejar de plantearse la calidad de vida futura y decidir lo adecuado o no de indicar
tratamientos que impiden la muerte del recién nacido, sabiendo que éstos
prolongaran la vida en nifios que padeceran discapacidades severas, con muy
mala calidad de vida, tanto para ellos como para su familia. En estos casos, lo
gue corresponde es adecuar o limitar tratamientos, basandonos en el principio de
proporcionalidad terapéutica, en la beneficencia, la no maleficencia, la Justicia, y
en la dignidad del recién nacido.

Por todo esto, creo que es muy importante tener en claro en qué se
fundamentan las leyes, y qué es lo que se promueve, porgue si no esta claro, es
facil confundir los principios y valores en conflicto. Si el principio que nos rige en
la aceptacion de la eutanasia es el de autonomia, aceptar éticamente la eutanasia
en menores de 1 afilo no parece ser aceptable. Lo que si es aceptable y
recomendable desde el punto de vista ético y clinico, como mencioné
anteriormente, es adecuar o limitar tratamientos fatiles que sélo prolongan la vida
en estos pacientes que tendran una calidad de vida muy deficiente. Si esto se
hiciera, probablemente no seria necesario plantearse la eutanasia en este grupo.

Por lo tanto, si sOlo es posible aceptarla en pacientes competentes y con
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capacidad de tomar las decisiones de fin de vida, s6lo podria aceptarse en nifios

en los cuales esta capacidad pueda demostrarse.

El Interés Superior del Nifio

En el &mbito del Derecho, la categoria de menor maduro pretende hacer
una excepcion al criterio cronoldgico de la edad, reemplazandolo por uno mas
flexible, en que se intenta equilibrar el principio de proteccién con el de libertad,
y el fin de la seguridad con el fin de justicia (Seoane & Alvarez, 2020). En el
ambito de la salud este concepto adquiere relevancia porque implica que no solo
los adultos a cargo son siempre los Unicos indicados para decidir cual es el
Interés Superior del Nifio, sino que en casos de madurez del menor él mismo
podria velar por sus propios intereses, por lo menos en los que competen a sus
preferencias en el campo de su propia salud. Seguin Seoane y Alvarez (2020), a
pesar de que el concepto del Interés Superior del Nifio no esta estrictamente
definido y puede resultar vago, éste debe determinarse prudencialmente en cada
caso segun las circunstancias personales y contextuales. Los autores consideran
que si exigiria:

“...abandonar interpretaciones paternalistas privadas (padres) y publicas

(administraciones y poderes publicos) que se orienten por las preferencias

0 deseos de terceros, y promover el libre desarrollo de la personalidad y

derechos del menor para procurar su beneficio en un sentido global, tanto
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fisico y material como social, psicolégico, moral o cultural a través de todos

sus derechos.” (Seoane & Alvarez, 2020, pags. 67-91).

En Espafia al menor maduro se le reconoce su capacidad para decidir
sobre su salud, sus creencias religiosas, su participacion politica, las
publicaciones de sus obras intelectuales o fotografias y datos de su intimidad y
su imagen, porque se los considera derechos personalisimos en los que los
padres o tutores no deben influir. Esto resulta complejo, porque se permite que
un menor en pleno estado de salud aparente tome decisiones acerca de su
eleccion de pareja, de sus habitos sexuales, de la publicacion de su intimidad,
del contacto virtual o real con extrafios, manifestarse publicamente, exponer su
integridad fisica, psiquica y emociona, pero sin embargo no se permite que un
menor maduro que padece una enfermedad grave, incurable e irreversible, pueda

tomar decisiones sobre el final de su propia vida.

ANALISIS DEL PROBLEMA ETICO DE LA ACEPTACION DE LA EUTANASIA

EN MENORES.

Se realizara un analisis sobre los problemas éticos implicados en la
aceptacion de la practica de la eutanasia en menores de edad. Dicha reflexiéon se
basara en la conjuncion de cuatro propuestas de analisis ético clinico de casos:
la casuistica de Jonsen, Siegler y Winsdale (Jonsen AR, 1998); las guias éticas

aplicadas de Bernard Lo -basadas de cierta forma también en la casuistica,
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teorias éticas y su aplicacion practica- (Lo, 2020); la propuesta deliberativa sobre
valores y deberes de Diego Gracia (Gracia D. , 2001); y la propuesta de Juan
Pablo Beca (Beca, 2017).

Para comenzar a reflexionar propondré aquellas preguntas que
debiésemos hacernos para identificar los hechos implicados en una solicitud de
eutanasia en menores, utilizando el sistema de las cuatro esferas de Jonsen y
cols. (Jonsen AR, 1998): indicaciones médicas, calidad de vida, preferencias y
situaciones de contexto. En la esfera de las preferencias incluiré el item
“preocupaciones, valores y preferencias del equipo tratante” propuesto por
Bernard Lo, ya que lo considero un gran aporte en el andlisis ético del tema,
teniendo en cuenta que en el caso de la eutanasia infantil la ponderaciéon de
valores del equipo de salud cobra un rol relevante que debe ser atendido, y esto
Jonsen no lo toma en consideracion dentro de su propuesta. Luego seguiré con
el método deliberativo propuesto por Diego Gracia (Gracia D. , 2001), el cual
requiere la identificaciéon del problema o conflicto ético fundamental y aquellos
secundarios que surgen, el analisis de valores y principios involucrados, el o los
conflictos de valores, los deberes derivados, los posibles cursos de accidn, y la
recomendacion final fundamentada. Este método que integra la casuistica y la
deliberacion es el que propone Juan Pablo Beca Infante como método de analisis

ético clinico de casos complejos (Beca, 2017).
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LOS HECHOS
a) Diagnostico e indicaciones médicas:

e (Cual es el diagnéstico clinico del enfermo?

e ¢Cual es su pronéstico? ¢lIncurable, irreversible, progresivo,
terminal?

e /Cudles son sus sintomas? ¢,Son tratables? ¢ Son refractarios al
tratamiento?

e (Cual es el objetivo de los tratamientos que recibe? ¢ Prolongar la
vida? ¢ Aliviar sufrimiento y dolor?

e ¢ Hay probabilidad de que estos tratamientos tengan éxito en el

alivio del enfermo?

¢ Se esta evitando el dafio?

Con estas preguntas se pudiese identificar si desde el punto de vista clinico el
enfermo calificaria 0 no para considerarse la opcion de la eutanasia. Si estamos
ante un enfermo que padece una enfermedad incurable, irreversible, progresiva
y/o terminal, podriamos considerar que el caso podria calificar a la opcion de la
eutanasia. A mi juicio, las dos situaciones que debiesen cumplirse son la
incurabilidad y la irreversibilidad. La progresividad y la terminalidad no considero
gue debiesen ser requisitos, ya que una enfermedad pudo ser progresiva y ya no
serlo en la actualidad (por haber llegado a su peak) o bien puede no ser terminal,
como es el caso de algunas enfermedades neurolégicas degenerativas, y sin

embargo implicar un sufrimiento insoportable para el enfermo.



b) Preferencias del enfermo y la familia:

e (Qué eslo que expresa el enfermo?

e ¢ Ha sido informado de su diagndstico y pronéstico?

e ¢Ha sido informado de las distintas opciones disponibles para
aliviarlo, como los cuidados paliativos o la limitacion de
tratamientos?

e ¢(Es el enfermo competente en cuanto a su capacidad de
comprender su situacion, reflexionar acerca de las opciones
disponibles, sus consecuencias y poder comunicar su decision?

e (Es el enfermo moralmente maduro?

e ¢ Puede comprender la irreversibilidad de las decisiones de fin de
vida?

e ¢La familia apoya la decision del enfermo? Si es asi, ¢Por qué la
apoya? ¢ Hay intereses econémicos de por medio?

e ¢La familia ha sido informada de las opciones disponibles de alivio,
si las hubiese?

e ¢(Los padres o0 representantes legales del enfermo son
competentes para comprender la magnitud e irreversibilidad de las

decisiones de fin de vida?
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¢El enfermo ha padecido su enfermedad desde su nacimiento o
primera infancia, o se ha declarado en la infancia tardia o
adolescencia?

¢, Cuales son los valores del enfermo? ¢ Es capaz de identificarlos y
expresarlos y fundamentarlos?

¢,Cuales son sus creencias religiosas o espirituales?

¢,Cuales son las de la familia?

c) Preferencias del equipo de salud tratante:

¢,Cuales son los valores de los profesionales que tratan al enfermo?
¢,Como influyen estos valores en el abordaje clinico, en las
opciones que se proponen, en la manera de proponerlas?

¢Hay una relacion clinica de confianza con el paciente y la familia,
con un tiempo prudente que permita el conocimiento de los valores

del enfermo y sus circunstancias de contexto?

d) Calidad de vida:

¢,Cual es la estimacion que el enfermo realiza de su propia calidad
de vida?

¢Y la familia?

¢En la evaluacion de la calidad de vida que realizan los
profesionales hay sesgos? ¢ Coinciden con la del enfermo?

¢, Como se evalla la calidad de vida? ¢Quién la evalua?
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e ¢Pudiese considerarse que hay sufrimiento insoportable o
intolerable?

e ¢ Hay opciones disponibles para mejorar la calidad de vida como los
cuidados paliativos o la limitacion de tratamientos?

e ¢ Son estas opciones compatibles con los valores y preferencias del

enfermo?

e) Contexto:

e ¢(El enfermo ha podido acceder a cuidados y atencién en salud
oportuna y de calidad tanto en el tratamiento de su enfermedad de
base, como en el alivio de sus sintomas?

e ¢ Existen condicionantes econdémicos que pudiesen sesgar las
preferencias del enfermo y su familia?

e ¢La familia posee una red de apoyo profesional de calidad que
alivie la carga que implica el cuidado de un menor gravemente
enfermo?

e (COmo es su vivienda? ¢Es apta para el cuidado de un enfermo
con limitaciones fisicas y sufrimiento?

e ;CoOmo se conforma la familia que convive con el enfermo? ¢Hay
mas hermanos que cuidar? Si es asi ¢COmo se estan viendo

afectados?
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e ¢ Existe acompafamiento psicoldgico y espiritual para el enfermo y
la familia?

e ¢ Hay presiones externas al menor para pedir la eutanasia?

e ¢Hay desesperanza, soledad, agobio, agotamiento? ¢Podrian
evitarse estos sentimientos con ayuda y apoyo? De ser asi,
¢,Cambiarian las preferencias del enfermo y su familia?

e (Hay intereses médicos que influyen para ofrecer cuidados
paliativos o limitacion de tratamientos? ¢El enfermo es parte de
algun ensayo clinico?

e Legalidad ¢Es legal la opcién de la eutanasia en el marco

regulatorio nacional?

PROBLEMAS ETICOS:

a.

Deber del Estado de proteger el valor de la vida humana vs. legalizacion
de la eutanasia.

Deber de los profesionales de la salud de evitar el dafio del enfermo
(Principio de No Maleficencia) vs. provocar directa y voluntariamente la
muerte del enfermo.

Deseo del enfermo de gestionar su propia muerte con asistencia de

profesionales de la salud vs. valores y principios del equipo tratante.

. Conflicto entre deseos del enfermo y deseos de sus familiares.
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Conflicto entre deseo del enfermo de que se le practique eutanasia vs.
valores morales de la sociedad y de su comunidad.

Consecuencias psicologicas, morales y espirituales que sufriria la familia
y el equipo tratante luego de aplicada la eutanasia.

Sesgos en la evaluacion de la calidad de vida.

La madurez progresiva: determinar la competencia y madurez moral del
menor para decidir sobre el final de su vida.

Dificultad en determinar el “mejor interés” del nifo.

El niflo como sujeto de derechos, su derecho a ser escuchado y tenido en
consideracion vs. la adquisicidon de autonomia progresiva.

Determinar si el menor es autbnomo en cuanto a si existen presiones
externas (situaciones de contexto) para que solicite una eutanasia.

La protecciéon de un grupo particularmente vulnerable (por ser menores de
edad) vs. el riesgo de negar la eutanasia a aquellos que si son maduros
para decidir.

. Determinar si el paciente tuvo y tiene acceso a atencién en salud y
cuidados de calidad, y si no es asi, evaluar su influencia en el pedido de
eutanasia (Principio de Justicia).

Determinar quién debe ser el profesional que realiza la eutanasia ¢ Debe
ser un médico? ¢,0tro profesional?

El problema de la objecién de conciencia de los profesionales de la salud.

Aceptacion de la finitud de la vida y de la inevitabilidad de la muerte.
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g. Facilitacion de un buen morir, los fines y limitaciones de la medicina.
r. La muerte como un “derecho”.

s. La vida como un “derecho”.

t. El “derecho a una muerte digna”.

u. Elriesgo de la “pendiente resbaladiza”.

VALORES Y PRINCIPIOS INVOLUCRADOS:
Dignidad:

Al hablar de fin de vida y especificamente de eutanasia siempre surge el
concepto de dignidad y de vida digna. Etimologicamente la palabra dignidad
deriva del latin dignitas, dignus, que se refiere al “que merece”, y del gr. axios,
refiriéndose a valioso, apreciado, precioso, merecedor. Segun el diccionario de
la Real Academia Espariola la dignidad “es la calidad o el estado de ser valorado,
honrado, o respetado”, y viene a expresar, por lo tanto, el valor ontologico de la
persona humana, inalienable a la condicién humana, y a la vez intrincado con el
concepto de persona. El concepto de dignidad y su contenido han ido
modificandose a. lo largo de la Historia. En la Antigiiedad se referia al valor o
reconocimiento social de la persona segun su posicion social, es decir que no
todas las personas tenian el mismo valor o dignidad. En la Edad Media, y con la
influencia del cristianismo, se instaura la idea de que el hombre es “creado a
imagen y semejanza de Dios”, otorgando igual valor a todos los hombres por su

filiacién divina y posicionandolos en un nivel superior al resto de los seres vivos.
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Ya en el Renacimiento Pico della Mirandola en su Discurso sobre la dignidad del
hombre, nos dice que la dignidad es exclusiva y propia del ser humano debido a
gue su naturaleza le aporta potencias y capacidades que otros seres no poseen
-los cuales si estarian determinados a “ser” segun su naturaleza-. Sin embargo,
el ser humano no tendria un valor fijo, puede elegir por si mismo y alcanzar sus
fines segun sus potencias y capacidades. Existe un “ser” determinado por su
naturaleza y distintos “modos de ser” determinados por el libre albedrio. Con esto,
Pico della Mirdndola asocia la dignidad del hombre a la autonomia y la libertad,
es decir, a la racionalidad (Torralba, Etica y dignidad de la persona, 2018). Luego
surge Immanuel Kant (1784-1804) y desde su perspectiva, la dignidad es una
cualidad exclusiva e inherente de la condicion humana y esta es universal. La ley
moral obliga a tratar a otros como fines en si mismos y no s6lo como meros
medios. Esta ley moral s6lo pertenece a los seres humanos, la obedezcan o no,
y los determina como seres cualitativamente diferentes al resto de los seres vivos.
Kant, con su teoria relaciona la dignidad con la racionalidad, la autonomia e
introduce la moral (Kant, 1999). En la actualidad, la dignidad es considerada el
valor especial que cada persona posee por el simple hecho de ser persona, es
inherente a ella, no puede perderse ni modificarse mientras exista la persona.
Ese valor es igual en todas las personas y las convierte en sujetos de derechos
inherentes e inalienables. A su vez, genera deberes morales y legales de respeto,

cuidado y de no vulneracién de esa dignidad.
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Sin embargo, cuando pretendemos definir qué es una vida digna (o una
muerte digna) se convierte en un concepto que puede ser confuso y ambiguo. La
dignidad humana es polisémica y a sido objeto de mdltiples interpretaciones en
el pensamiento filosofico occidental. El concepto es subjetivo y esta relacionado
segun quién lo piense, con la autodeterminacion, la autoconcepcion, la libertad,
la cosmovision de la vida y de la muerte, los valores, las preferencias, y las
experiencias de cada persona. Lo que para una persona puede ser considerado
como una calidad de vida indigna, para otra puede no serlo. Un ejemplo seria
como muchos consideran indigna la vida de algunos pacientes con
enfermedades neuroldgicas degenerativas, al observar las limitaciones fisicas y
de dependencia que padecen en su vida diaria, y quizas ese mismo paciente
encuentre un sentido a su vida a pesar del sufrimiento y su vida si le parezca
digna de ser vivida. (Rosell6, 2005). Es debido a esta ambigliedad de la
concepcion de la dignidad como un calificativo de la vida, que algunos filésofos
contemporaneos se han aventurado a decir que la dignidad en términos éticos y
de contenidos es una palabra vacia. (Macklin, 2003). En el fondo, cuando
hablamos de vivir o morir dignamente nos referimos a las condiciones que deben
darse para que se respete la dignidad de esa persona, la cual no depende de sus
capacidades intelectuales, estatus social, estado de salud o enfermedad, origen,
etnia, orientacion sexual, valor que aporte en la sociedad, comportamiento moral
o inmoral... no depende de nada. Nadie la entrega y nadie la puede quitar...

Aunqgue si puede verse vulnerada.
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Para no caer en un pensamiento tan radical que implique el vacio de
contenido, es fundamental aclarar que la dignidad tiene la importancia de darle
nombre al valor ontoldgico e inalienable de cada persona, y consecuentemente
gue la hace merecedora de respeto y buenos tratos durante toda su existencia.
En otras palabras, cuando decimos que alguien tiene dignidad, decimos que debe
ser respetada en su integralidad, que no puede ser tratada como objeto,
instrumentalizada, y tampoco puede ser indiferente a la sociedad. Sin embargo,
si usamos la dignidad para calificar tipos de vida o tipos de muerte o tipos de
personas, se corre el riesgo de justificar de forma incorrecta practicas o
decisiones como la eutanasia. Y si las fundamentamos de forma incorrecta,
cometemos errores en la aplicacion de las mismas, dejando en desproteccion a
grupos de personas particularmente vulnerables, ya que todas las personas son
dignas y merecen una muerte digna, pero esto no implica que, aungue aceptemos
la eutanasia en algunas situaciones, podamos justificarla éticamente en todas las
personas excusandonos en la dignidad. Respetar la dignidad de las personas al
final de la vida implica velar para que estén dadas las condiciones necesarias
para que los pacientes sean valorados en su integralidad. El respeto por la
dignidad hace posible la autonomia, y a su vez el respeto por la autonomia al
final de la vida es indispensable para honrar la dignidad de las personas (Roman
B., 2011).

Basandome en esta reflexion, considero mas acertado hablar de buena

vida, o de buena calidad de vida, o de buen morir, y reservar el concepto de
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dignidad solo para referirme a su significado primario, que es el valor ontolégico

que posee cada persona.

Valor de la Vida:

La vida es indiscutiblemente un valor esencial, ya que es la condicion de
posibilidad para que todo lo demas ocurra. Sin vida, nada existe. Podriamos decir
entonces que la vida es el valor por excelencia. Mientras la vida de una persona
transcurre, se desarrolla su proyecto de vida Unico y singular marcado por el
sentido particular que esa persona le ha asignado. La vida merece proteccion y
cuidado, sin embargo, no es el Unico valor que merece ser cuidado, ya que
cuando las condiciones de salud impiden de alguna manera que el proyecto de
vida -que también es un valor- esté en sintonia con el sentido que la persona ha
asignado a su vida y no se logra encontrarle otro sentido, es momento de pensar
gue el valor de la vida ha cambiado de lugar en la ponderacién de valores de esa
persona. La vida es un valor fundamental, pero no es absoluto. Incluso su
antivalor -la muerte- puede convertirse en un valor, cuando una persona con
sufrimiento insoportable considera que su vida ya no vale la pena de ser vivida
por haber perdido todo lo que la hacia propia, Unica, singular y valiosa.

En cuanto a si seria correcto o no disponer de la propia vida decidiendo
cuando vivir y cuando morir, podriamos decir que desde que tenemos edad
suficiente para tomar decisiones estamos constantemente disponiendo de

nuestras vidas y moviéndonos delicadamente entre el delgado hilo que separa la
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vida y la muerte. Por supuesto que estas decisiones que tomamos a lo largo de
la vida-mientras disponemos de ella- son por lo menos la mayoria, reversibles.
Sin embargo, algunas de las disposiciones que hacemos con nuestras vidas
acarrean consecuencias irreversibles y fatales, aunque no hubiésemos tenido la
voluntariedad de provocarlas. La realidad es que disponemos de nuestras vidas
a medida que vamos adquiriendo la capacidad de tomar decisiones, algunos con
mayor responsabilidad y consciencia de las consecuencias que otros, pero el
hecho es que si lo hacemos a lo largo de toda nuestra existencia. Teniendo en
cuenta esto... ¢No seria coherente disponer de la propia vida, al final de la

misma, cuando la voluntariedad y la consciencia participan?

Calidad de Vida

Segun la Real Academia Espafiola la calidad de vida (CV) es el “Conjunto
de condiciones que contribuyen a hacer la vida agradable, digna y valiosa.” Sin
embargo, esta definicion no especifica cuales serian las variables de ese
conjunto de condiciones y, por otro lado, uno debiese cuestionarse si es posible
para la vida no ser digna y valiosa, y si esto depende de la calidad de vida.

Para comprender el concepto de CV que pareciera ser impreciso Yy relativo,
es provechoso revisar la evolucion que ha tenido el contenido del concepto a lo
largo del tiempo. La CV es un término relativamente reciente, el mismo surge
luego de la segunda guerra mundial de la mano de las ciencias sociales, quienes

asociaron la CV a las condiciones de vida, las cuales se miden con datos
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objetivos como los niveles socioeconémicos, de educacion, de vivienda, entre
otros. Esta postura fue rapidamente descartada, ya que se vio que los datos
objetivos por si solos eran insuficientes para explicar la varianza individual de la
CV. En los afios 70s la psicologia propuso definir la CV como el grado de
satisfaccion con la vida midiendo indicadores subjetivos como la felicidad o la
satisfaccion, vinculando estas variables psicolégicas con el concepto subjetivo de
bienestar. Esta propuesta también debio ser desestimada, ya que la abstraccién
absoluta de las variables objetivas no era posible en la practica. Luego en los
afios 90s se propuso unir ambas teorias entendiendo que la sumatoria de los
datos objetivos y subjetivos reflejaria el bienestar general. Se pudo concluir que
las variables son interdependientes, ya que cuanto mas pobres son los datos
objetivos, mas dependientes de éstos son los subjetivos. Sin embargo, aun
guedaba sin explicar de qué dependia el grado de satisfaccion cuando las
condiciones objetivas eran buenas. Finalmente, se propuso una definicion ain
vigente que asocia la CV a las condiciones de vida objetivas, sumado al grado
de satisfaccion y a los valores. Se introducen los valores porque éstos son los
gue establecen las metas y expectativas de las personas, y son los que modulan
el proceso subjetivo de evaluacion de las condiciones objetivas. Teniendo en
cuenta esta teoria la Organizacion Mundial de la Salud define la CV como la
“Percepcion individual de la posicion en la vida en el contexto de la cultura y

sistema de valores en el cual se vive y su relacién con las metas, expectativas,
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estandares e intereses.” (The World Health Organization Quality of Life Group,
1995).

En la actualidad, entendemos la CV como el nivel percibido de bienestar
producto de la evaluacidn que realiza cada persona de su propia vida. Es
multidimensional, incluye todos los factores que afectan la vida de las personas,
y esta profundamente vinculado al sentido que cada persona le da a su propia
vida, el cual dependera de la ponderacion personal de sus valores. Por lo tanto,
la valoracion de la calidad de vida es individual e intransferible. Sin embargo, es
importante tener en cuenta que no todo es relativo, hay limites por debajo de los
cuales no es posible desarrollar una vida buena. Los derechos humanos
establecen el marco que asegura el respeto por la dignidad de las personas, la
cual si es vulnerada no podemos hablar de buena calidad de vida. En otras
palabras, la CV se define desde la autonomia de la persona quien elige su propia
nocion de CV, la cual para ser posible deben estar aseguradas las minimas
condiciones de respeto por la dignidad de la persona, representadas por los
derechos humanos. El respeto por la dignidad hace posible la autonomia, y a su
vez el respeto por la autonomia es indispensable para honrar la dignidad de la
persona (Roman B. , 2011). La CV no es la que entrega dignidad ni valor a la vida
de esa persona, sino que es desde la dignidad y autonomia que se elige la CV.
La dignidad no variara jamas mientras exista la persona, va mas alla de la calidad
de vida y de la autonomia, las cuales si pueden variar segun las circunstancias

(Torralba, 2005).
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Ahora bien, el concepto de CV relacionado con la salud es el impacto sobre el
bienestar fisico, emocional, psicologico, espiritual y social de una enfermedad y
su tratamiento. La estimacion de este impacto es subjetiva, ya que diferentes
pacientes con similar estado de salud objetivo pueden apreciar una calidad de
vida muy variable. Por lo tanto, siempre debe medirse desde la perspectiva del
paciente, no desde los observadores, como los familiares, cuidadores o equipo
de salud tratante. A pesar de que existen guias y modelos destinados a evaluar
y estimar la calidad de vida de los enfermos, lo cierto es que aunque las
apliguemos su resultado nunca podra reemplazar o tener mas peso que la
percepcion del propio paciente acerca de su calidad de vida.

En las decisiones al final de la vida, la CV es un factor de alto peso a la
hora de inclinarse hacia una u otra opcién. Entonces, ¢quién debe decidir? El
paciente debe decidir, pero no puede decidir si es abandonado en el proceso.
Los desafios para el equipo de salud son:

e Aprender a gestionar con humildad la incertidumbre y limitaciones
de la medicina.

e Promover las decisiones compartidas asumiendo con honestidad
nuestros sesgos.

e Asumir con responsabilidad y prudencia la influencia que nuestra
propia concepcién de CV pueda tener en las decisiones del

paciente.
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e Respetar, validar y promover la autonomia de los pacientes en
cuanto a la autodeterminacion y a la ponderacion de sus propios
valores, aunque los nuestros sean diferentes.

Es responsabilidad del equipo de salud acompafar y guiar al paciente y familia
en este proceso de toma de decisiones y mas aun en pacientes pediatricos, en
quienes la autonomia es progresiva y la relacién clinica es especialmente
triangular entre el equipo de salud, el enfermo y sus familiares, principalmente

sus padres.

El valor de lavida vs. la calidad de vida
Si hay algo en lo cual todas las personas podriamos coincidir es que el
valor de la vida es un valor fundamental y necesario para que sean posibles el
resto de los valores. Sin importar si la vision es desde un punto de vista religioso
o secular, esta claro que si en algo hemos coincidido los seres humanos es que
la VIDA es un don o un valor -segun las creencias de cada uno- que tenemos
todas las personas y que es la condicion de posibilidad para desarrollar nuestro
proyecto humano original y dnico, nuestro proyecto de vida... La vida es
claramente el valor necesario para que se desarrollen y desplieguen el resto de
los valores y fines. Y cuando hablo de fines hablo del fin -0 fines- de cada
existencia, ni mas ni menos.
Es por eso que claramente siempre apostamos por la vida humana. Sin

embargo, debe también reconocerse que este valor, en términos de cantidad de
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afos vividos, no es absoluto y puede entrar en conflicto con el valor de la calidad
de vida, cuando ocurren aquellas situaciones en las que la vida ya no se percibe
como un don o como un valor, sino como una pesada carga. Fundamentalmente
aguellas situaciones en las que la vida se convierte en una dolorosa espera de la
muerte. Es en estas situaciones donde la reflexion sobre la eutanasia tiene su
espacio y relevancia, no como una propuesta en contra de la vida, sino por el
contrario, en el marco de una apuesta por la misma (Abel, y otros, 2005).
Pensar en la eutanasia como una propuesta que apuesta por la vida
suena, a priori, incompatible. Sin embargo, si concebimos la vida desde el punto
de vista biografico y no soélo considerando el valor biolégico de la misma,
podriamos pensar que la biografia de cada persona merece ser vivida, dentro de
lo humanamente posible, segun sus valores y proyecto de vida. Y cuando la
realidad bioldgica se contrapone implacablemente y de forma irremediable a ese
proyecto, es posible que algunas personas en esa situacion no logren encontrarle
el sentido a seguir viviendo en esas condiciones. En otras palabras, prolongar
una vida biologica que ya no se siente propia puede convertirse para algunos en
una condena en vida. Pudiese pensarse que esa persona que sufre no desprecia
la vida, sino por el contrario, es tanto lo que la valora que esa vida que ya no esta
tefiida de su singularidad, que ya se sienta completa, quizas merezca terminar
en paz segun la voluntad del Unico ser en el que este “Valor Vida” se ha

materializado de forma Unica y singular.
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La vida es la condicién de posibilidad para que todo lo demas ocurra, sin
embargo, sin la persona que encarna ese “Valor Vida”, la Vida tampoco es
posible, “la vida” no es un ente independiente, algo que pueda separarse de la
persona, y por lo tanto no es superior a la persona, y no se puede intentar
proteger a la vida mas que a la propia persona, es decir, en contra de su voluntad.
Aceptar la eutanasia es, a mi juicio, aceptar que la persona es mas valiosa que
el “valor de la vida”, incluso si esta ponderacién implique el fin de su existencia...
El fin de “Su Propia Existencia”, de manera bien ponderada, reflexionada, incluso
conversada y dialogada con sus seres queridos y equipo de salud tratante...
Entiendo este proceso como una autogestion del dltimo capitulo de la biografia
de la vida, en situaciones claramente adversas y nunca deseadas, pero
factiblemente posibles... siempre posibles, aunque pocas veces pensadas y
reflexionadas...

A mi juicio, la persona que habla de su propia muerte por eutanasia, es
alguien que ha reflexionado sobre su vida y sobre su muerte, acto muy poco
frecuente, mas bien desconocido e incluso un acto de sabiduria inhabitual-
entendiendo la sabiduria como aquella virtud de reconocer lo que no podemos
cambiar y aquello que si podemos y qué decidimos hacer en la practica con
aguello. Y como tal, debiese no sélo ser escuchada, sino profundamente valorada
y respetada.

Como se expuso en el capitulo sobre la muerte en occidente, los avances

tecnolégicos de finales del siglo XX, han permitido el aumento de la expectativa
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de vida de forma exponencial, sobretodo en los dltimos 25 afios, y a pesar de sus
grandes ventajas, ha traido como secuela la prolongacion de la vida de pacientes
con patologias graves e irreversibles, cayendo muchas veces en la obstinacion
terapéutica, la cual es claramente contraria al principio de no maleficencia, en la
futilidad de tratamientos, obviando el principio de proporcionalidad, y en dltima
instancia, atentando contra la calidad de vida al final de la misma. Es por todo
esto que en la medicina y en la sociedad, aunque el valor de la vida humana es
fundamental, éste no se considera absoluto, incluso defender el valor de la vida
a toda costa, deviniendo en obstinacién terapéutica, se considera una mala
practica clinica y ética. Hoy se acepta ampliamente desde la medicina, la ética 'y
la legislaciéon, que cuando las condiciones de vida son muy malas, es preferible
priorizar la calidad de vida, por sobre la cantidad de afios que se viven, aunque
esto implique limitar o suspender tratamientos, y que como resultado (aunque no
buscado) la vida pueda acortarse. Sin embargo, esto no es simple de
estandarizar, ya que como se mencioné previamente, el concepto de calidad de

vida es subjetivo y variara de una persona a otra.

Beneficencia

El principio de Beneficencia implica buscar el mayor bien para el paciente,
evitar los dafos y disminuir los riesgos. En el caso de la eutanasia la pregunta
es cual es el mayor bien, quién o quiénes lo determinan y definen... Y en el caso

especial de la pediatria, quién decide el mayor bien, a partir de qué edad... ¢ Es
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el mayor bien continuar con la vida a toda costa? ¢ Quién contabiliza el costo? Y
lo mas importante... ¢Quién lo paga?... El costo economico es sin dudas un
aspecto a tener en cuenta, sin embargo, en estos casos también confluyen el
costo emocional y existencial del paciente y su grupo familiar, los cuales no son
simples de estimar. No se dispone de estudios cualitativos al respecto, pero esta
claro que este impacto no sélo influye significativamente en la calidad de vida y

deja secuelas emocionales y psicolégicas complejas.

No Maleficencia

La no maleficencia implica el no dafar injustificadamente. Y aqui entra en
cuestion el tema principal de esta tesis: si podemos o no justificar éticamente un
dafio irreversible (la muerte provocada intencionalmente). Para los profesionales
de la salud esto, a mi juicio, es el mayor de los conflictos que surgen. Estamos
habituados a invadir, amputar, resecar, medicar... Muchas veces con graves
consecuencias irreversibles en la calidad de vida de los enfermos y sus familias,
sin embargo, al hacerlo con el fin de preservar la vida todo parece estar
justificado. ¢Cuantas decisiones tomamos para preservar la vida sin tener en
cuenta las consecuencias? ¢ Cuantas de esas decisiones vulneran el Principio de

No Maleficencia?
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Vulnerabilidad

Vulnerabilidad significa que somos fragiles, que estamos expuestos a
agentes que pueden dafarnos, enfermarnos e incluso morirnos. Concretamente,
ser vulnerable significa que somos finitos, temporales y que nuestra vida y la de
aguellos que amamos tendra inevitablemente un fin. Esto ha ocurrido desde
siempre, pero en las Ultimas décadas gracias a los avances cientificos y
tecnoldgicos, la sociedad occidental ha asumido en cierta manera que la
enfermedad y la muerte habian sido conquistadas, especialmente en lo que se
refiere a enfermedades infecciosas, y que la finitud de nuestra existencia era algo
gue ocurriria en algdn momento muy lejano, y por lo tanto no urgia preocuparse.
Asumir la propia vulnerabilidad es un desafio personal y comunitario, y lograrlo
nos ayuda a vivir mejor nuestras vidas, a ser mejores personas, y a poder
acompafar mejor a aquellos que nos rodean. Estar vivos es un privilegio que
solemos dar por sentado, sin embargo, no es un derecho adquirido y
consecuentemente, tenemos el deber de velar por que cada vida sea vivida bien.
Vivirla bien tiene que ver con agradecer la vida y darle un sentido, el cual cada
uno y cada una sabra determinar cual es, segun sus talentos, posibilidades reales
y circunstancias concretas. Aqui tienen fundamental relevancia los valores de
cada uno que seran el marco moral que va dandole direccidén a ese sentido de la
vida, a la historia, a la biografia. Y asi como la vulnerabilidad permite y determina
el rumbo de nuestra existencia y hace que si la asumimos podamos darle un

sentido consciente y Unico e individual a nuestras vidas, también nos une como
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humanidad, como un ente mayor a nosotros mismos, ya que la vulnerabilidad es
ineludible porque somos seres humanos, si no fuésemos vulnerables seriamos
claramente otra cosa, no sujetos sino objetos. Los objetos pueden perdurar, los
sujetos no. Los objetos tienen precio, los sujetos tenemos dignidad. Emmanuel
Lévinas (1906-1995) decia: “La vulnerabilidad es la fundamentacion de la
dignidad humana: todas las personas somos vulnerables, porque somos finitos y
fragiles, expuestos a la herida, a la enfermedad, al fracaso, a la muerte” (Souza
W, 2020). Esta reflexion es fundamental, porque ser vulnerables nos hace dignos
y fundamenta el valor de cada vida, y por sobretodo, el hecho de que la
vulnerabilidad sea inherente a la especie humana, nos iguala y nos hace
interdependientes. La interdependencia se vuelve fundamental para la
subsistencia. Asumir nuestra vulnerabilidad nos lleva a sentir un profundo y
sincero agradecimiento por el hecho de “estar vivos” e inevitablemente nos
inunda con una gran dosis de humildad y de compasién por aquel que por
circunstancias intrinsecas 0 extrinsecas es mas vulnerable. Esta
interdependencia trae consigo una responsabilidad de cuidado del mas
vulnerable, y aqui toma gran relevancia la vulnerabilidad ya que estos pacientes
son particularmente vulnerables: por la enfermedad y por ser menores de edad.
La vulnerabilidad en este aspecto se relaciona directamente con la integridad
fisica, mental, psicoldgica, social y espiritual. La vulnerabilidad por ser menores
los expone a vulneracion de sus derechos fundamentales, los hace mas

susceptibles a influencias externas que afecten su libertad, la validez de sus
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decisiones, la autenticidad de sus deseos y consecuentemente, su autonomia. El
desafio es como proteger al menor de edad -particularmente vulnerable ademas
por estar gravemente enfermo- sin coartar su autonomia, sin vulnerar sus
derechos de ser escuchados y tenidos en cuenta en el proceso de toma de

decisiones de fin de vida.

Compasion

La compasion se define como el sentimiento de tristeza que produce el ver
padecer a alguien y que impulsa a aliviar su dolor o sufrimiento, a remediarlo, a
evitarlo. Desde una visién confesional cristiana, la compasion se define como el
“padecer con”, en este caso con el que sufre.

El valor de la compasion esta presente en los casos de eutanasia, porque
esté claro que aquellos miembros de la sociedad y del equipo de salud que estan
dispuestos a aceptar la eutanasia, no lo hacen por el deseo de matar o de hacer
dafio, sino por el sentimiento de compasion que surge al ver el sufrimiento
insoportable de estos enfermos, y tal compasion los mueve a aliviarlos incluso si
para lograrlo fuese necesario poner fin a la vida del enfermo. Ademas de la
compasion que es un valor, pero también es una virtud necesaria en los médicos
gue atienden los pacientes al final de sus vidas, también hara falta coraje para
llevar a cabo las acciones que nos demandan auxilio, y lealtad hacia aquello que

el enfermo nos ha confiado como su preferencia en una situacion de especial
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vulnerabilidad y sufrimiento, siempre y cuando no sean contrarias a la legislacion

y a la buena préactica médica (Ramos, 2018).

Solidaridad

Segun la Real Academia Espafiola, la solidaridad es la adhesion o apoyo
circunstancial a una causa o al interés de otros en situaciones dificiles. La palabra
es de origen latino “solidus” que significa solidario. Esta definicién que hace la
RAE de la solidaridad coincide en parte con la teoria del filbsofo Richard Rorty.
La filosofia de Richard Rorty (1931-2007) pertenece al pragmatismo, movimiento
filosofico nacido en los Estados Unidos, cuyos principales representantes fueron
Charles Sanders Peirce (1839-1914), William James (1842-1910) y John Dewey
(1859- 1952). Si bien R. Rorty se distancia en algunos conceptos de los
pragmatistas clasicos, si comparte con ellos la idea fundamental del
pragmatismo, en la que el pensamiento es una forma de relacion activa y
dindmica entre un organismo viviente y su ambiente, respondiendo directamente
a una situacion problematica. Es una respuesta que tiene como fin propio la
transformaciéon del ambiente para resolver ese problema particular. El
pensamiento es pues, instrumental, y tiene una funcion eminentemente practica,
tanto en el nivel de la ciencia como del sentido comun ordinario (Ferrer & Alvarez,
2005). La vida moral surge del desarrollo de esta relacion del individuo con el
ambiente, y el ser humano debe ser capaz de modificar sus habitos o creencias

morales aprendidas, si ha de hacer frente, inteligentemente, a los nuevos
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desafios morales que se le presentan en el nuevo momento histérico. Si cambia
el ambiente, el individuo debe cambiarse a si mismo. Los fines perseguidos, son
las consecuencias que dan sentido a las acciones humanas en el aqui y ahora.

R. Rorty toma estas ideas, que le dan marco a su teoria, pero lo hace de
manera diferente, rechazando una filosofia basada en la metafisica o la teologia.
Para Rorty, el fin fundamental es la subsistencia en paz de una sociedad
democratica, plural, tolerante y solidaria. Su filosofia se basa en tres ejes
conceptuales clave: la contingencia, la ironia, y la solidaridad. Para Rorty, solo
puede entenderse al ser humano desde la contingencia, desde lo que es en un
momento dado en determinado contexto, y aceptando que podria ser de otra
manera si cambiasen las circunstancias. No vale la pena profundizar y buscar
explicaciones fuera de lo que se puede entender hoy en nuestra realidad,
cualquier intento de hacerlo, se vuelve confuso e inutil. La verdad y la justicia,
dependen de la contingencia histérica, lo que hoy es cierto o justo, mafiana puede
no serlo. (Roman & Aguirre, 2019).

En cuanto a la ironia, es propuesta como la capacidad del individuo para
desprenderse de si mismo, desprendimiento posible gracias a la nocion de la
propia contingencia. Un ironista liberal se caracteriza por tener dudas
permanentes acerca del Iéxico ultimo propio, al estar en contacto con Iéxicos de
otras personas, duda del propio. Y por lo mismo, no cree que su Iéxico sea mas
cercano a la realidad que el de los demas. Al no poder fundamentar el propio

|éxico, el ironista liberal no se toma muy en serio a si mismo, a lo Unico que
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pretende aspirar es a la esperanza de que el sufrimiento de la humanidad
disminuya, que la humillacién de los seres humanos desaparezca. El ironista
liberal se compromete con esta esperanza, y esta esperanza es lo que comparte
con los demas individuos de la sociedad. La esperanza en la disminucion del
sufrimiento se convierte en la aspiracion de la sociedad en el ambito publico. En
el ambito privado, se vive la contingencia de las propias creencias, valores y
costumbres.

La solidaridad, el ultimo de los ejes de su filosofia, cobra un rol
fundamental en su concepto de como lograr esta sociedad democratica en paz.
La solidaridad es a lo que todos los individuos deben aspirar para vivir en
sociedad, es una obligacion moral ser solidarios, no porque se comparta una
verdad o meta comun, sino para lograr hacer realidad una esperanza egoista
comun: que el propio mundo individual no sera destruido por otro (Roman &
Aguirre, 2019). Para esto apela al discurso persuasivo, intentando que los
individuos de esta sociedad plural se identifiguen unos con otros como partes de
lo mismo, como semejantes, como compaferos de este gran “equipo
democratico”. Sélo a través de esa sensibilizacion se producen los cambios.

Teniendo en cuenta lo antedicho acerca de la filosofia rortiana, en una
sociedad democrética, plural, tolerante y solidaria la forma con que cada individuo
vive sus padecimientos y sufrimientos debe ser respetada, ya que pertenecen al
ambito privado. Ahora bien, cuando un paciente solicita que se le practique la

eutanasia, estaria traspasando sus padecimientos al ambito publico. Cuando
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esto ocurre, los demas individuos de esta sociedad, que son ironistas liberales,
entienden que el pedido extremo de ese paciente, por mas que pudiese resultar
dificil de comprender para algunos, es producto de la contingencia de ese
paciente, y que los demas, si estuviésemos en su lugar, quizas deseariamos lo
mismo. Desde este lugar de reconocimiento de la propia contingencia y la ajena,
la sociedad debiese sensibilizarse con el sufrimiento del paciente, y por el
compromiso de solidaridad, debiese aceptar el pedido de eutanasia. En esta
filosofia no hay creencias metafisicas ni teoldgicas comunes que permitan juzgar
a otro individuo desde las creencias trascendentales. Tampoco hay una verdad
Gnica compartida. Lo Unico que se comparte es la esperanza de vivir en una
sociedad donde todos se comprometen a disminuir el dolor de los seres
humanos, principalmente la humillaciébn, que segun Rorty, es el peor de los
dolores. No respetar el pedido de eutanasia de una persona capaz, que padece
un sufrimiento extremo, seria no respetar su autonomia, ni su dignidad, ni su

forma de valorar su propia vida, y eso seria, sin lugar a dudas, humillarla.

Responsabilidad

La responsabilidad es un Principio, un valor y, como nos dice Lydia Feito,
es una categoria ética “entendida como el compromiso que todos tenemos con
la humanidad por el simple hecho de pertenencia, reconociendo su vulnerabilidad
intrinseca, la cual genera la obligacion de responsabilidad y de cuidado hacia lo

vulnerable. Esto conlleva la exigencia moral de proteger los valores que estan en
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juego, y no solo de prevenir un dano especifico” (Feito, 2009). En el caso de la
eutanasia, esta responsabilidad de cuidado hacia el vulnerable que sufre
compete al equipo médico tratante y a la sociedad entera. Es interesante el
concepto de Feito, que tenemos el deber de proteger los valores implicados y no
s6lo prevenir el dafio. En cuanto a la eutanasia, esta reflexion podria llevarnos a
pensar que proteger los valores del enfermo pudiese ser mas importante que
prevenir el dafio (la muerte), si no los protegiésemos pudiésemos generar aun
mas dafio.

La mayoria de los pacientes que padecen enfermedades incurables e
irreversibles con alto grado de sufrimiento pueden ser aliviados a través de los
cuidados paliativos. Sin embargo, hay un pequefio grupo de pacientes que, por
su tipo de afeccion patolégica, o por el particular sentido que dan a su existencia,
no pueden ser aliviados de esa forma y no hay una solucién desde la medicina
para su padecimiento. La compasion nos mueve a buscar aliviarlo, pero no
siempre es suficiente. La responsabilidad hacia el cuidado de estos pacientes
gue no pueden ser aliviados no desaparece, y nos obliga moralmente a
plantearnos si debiésemos considerar que hay excepciones, casos puntuales, en
los cuales la eutanasia podria ser una opcion éticamente aceptable. Siguiendo
esta linea de pensamiento Peter Singer plantea una teoria interesante acerca de
la responsabilidad. Uno de los aportes mas sobresalientes de Singer es su critica
a la teoria clasica de la responsabilidad moral y a la doctrina tradicional de los

actos y omisiones. Considera incorrecta la distincién entre un acto intencionado
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y un efecto secundario, ya que a pesar de que la intencién difiera, no podemos
liberarnos de asumir la responsabilidad sobre las consecuencias. De la misma
forma, rechaza la teoria de la “doctrina de actos y omisiones”, la cual sostiene
que, mientras las personas no vulneren mandatos que expresan normas morales,
estarian cumpliendo con lo que es moralmente correcto. Singer critica lo anterior
ya que para €l esto simplifica el proceso mental del agente moral, y recae en una
teoria ética menos exigente, mas comoda. Como ejemplo: es mas facil cumplir
con la norma de no matar, que evitar que millones de desconocidos mueran de
hambre. En contraposicion, Singer piensa que tanto las acciones y omisiones
deben ser ponderadas teniendo en cuenta la repercusion de sus consecuencias.
De esta manera, reformula las teorias de la responsabilidad y del utilitarismo, que
sélo tienen en cuenta las consecuencias de los actos, y no de las omisiones. Los
seres humanos somos responsables por lo que hacemos, y por lo que dejamos
de hacer (Valdes, 2016).

Teniendo en cuenta la filosofia utilitarista de Peter Singer y su particular
vision acerca de la responsabilidad de los actos y omisiones, veremos su postura
frente a la legalizacion de la eutanasia. Para Singer, un paciente capaz que
solicita la eutanasia, por estar padeciendo sufrimientos insoportables, tiene el
derecho a que se le respete su autonomia, ya que una vida de padecimientos,
donde ya no se le encuentra sentido a la existencia, mantenerse con vida, atenta
contra la dignidad de la persona. Para Singer, una vida sin sentido, sin calidad,

no merece ser vivida. El principio utilitarista nos dice que mitigar el dolor de ese
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paciente es un deber, aunque el medio para lograrlo sea la muerte. Singer
también explora la cuestion de la resistencia que hay en algunos sectores de la
comunidad médica de aplicar la eutanasia a los pacientes. Teniendo en cuenta
su idea sobre la responsabilidad de las consecuencias sobre las omisiones y los
actos, Singer no encuentra diferencia, desde el punto de vista de los
profesionales sanitarios, entre la eutanasia y la practica moralmente mas
aceptada en la comunidad médica de “dejar morir”. Segun Singer, muchos
meédicos encuentran que es moralmente correcto “dejar morir” a un paciente
terminal, retirando tratamientos futiles, adecuando el tratamiento al minimo, o
suspendiendo todo tipo de alimentacibn e hidratacion. Segun él, las
consecuencias son las mismas: la muerte del paciente. La Unica diferencia es
gue en la primera seria el resultado de una omision de tratamiento por parte del
médico, y en el caso de la eutanasia, es consecuencia de una accion
directamente dirigida a producir la muerte. Singer se pegunta si no es mas
solidario aplicar la eutanasia, asegurando una muerte rapida y sin dolor, que
“dejar morir”, prolongando el proceso de morir y el sufrimiento que conlleva para
el paciente y la familia (Singer & Kuhse, 1993).

La responsabilidad aqui pudiese situarnos en una encrucijada, responder
a la solicitud de eutanasia del paciente, con las consecuencias negativas
psicolégicas, morales y espirituales que pudiese tener en su familia -tanto si
apoyaban o no su decision- y en el equipo de salud. Por otro lado, no aceptar la

solicitud del enfermo hace que se falte por omision al deber moral de aliviar a

LXXIX



aguél que padece un sufrimiento insoportable. En la busqueda de literatura
acerca del stress moral o las secuelas que quedan en la familia luego de
practicada la eutanasia, es muy escasa la literatura al respecto. Una reciente
revision sistematica aborda el involucramiento de la familia antes, durante y
después en la toma de decisiones en casos de eutanasia en Holanda. Abarca el
periodo 1980-2018, en los cuales se encontraron 66 estudios que exploraban el
tema, pero soélo 14 de ellos tenian a los familiares como sujetos de estudio, todos
mixtos (cualitativos y cuantitativos). El estudio revela que los familiares que
participan en el proceso declaran luego haber tenido sentimientos ambivalentes,
como el deseo de terminar con el sufrimiento del ser querido, la compasion, la
voluntad de cumplir con el deseo del enfermo, y a la vez dificultades y dudas para
planificar el momento en que se realizara. En cuanto al duelo de los familiares
faltan estudios al respecto, sin embargo, es un tema que merece ser investigado
ya que el fallecimiento de un enfermo, es el fin biografico de una persona, pero
implica la continuidad de las otras biografias que lo acompafaban, las cuales
tienen igual valor y deben ser tenidas en cuenta. (Roest, Trappenburg, & Leget,
2019) En cuanto al equipo de salud tratante y al que practica la eutanasia, el
impacto moral dependera probablemente de sus valores y principios, del
conocimiento del caso particular, su convencimiento si se esta haciendo lo mejor
para el enfermo y, por supuesto su postura ante la muerte medicamente asistida.

Este punto lo abordaré con profundidad mas adelante.
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Retomando el deber de responsabilidad de los profesionales de la salud
en lo que respecta a la muerte medicamente asistida debemos preguntarnos, si
es gue aceptasemos la eutanasia en menores, quién seria el profesional que
debiese practicarla. ¢La muerte médicamente asistida atenta contra los fines de
la medicina y contra la ética e integridad profesional? ¢Es un deber que compete
a los médicos? ¢ O este deber pudiese delegarse a otros miembros del equipo
como podria ser el personal de enfermeria? Para intentar responder estas
preguntas resulta imposible hablar de la muerte médicamente asistida sin
profundizar sobre los fines de la medicina y sobre la integridad profesional, ya
gue parte de los que se discute es si son los médicos los que debiesen provocar
la muerte a sus pacientes en el caso de la eutanasia, o si es otra la persona que
debiese encargarse de la tarea. Muchos médicos que aprueban la eutanasia en
situaciones particulares, aclaran que no estarian dispuestos a hacerla, o que no
debiese ser un acto médico, ya que va en contra de los valores y fines médicos
tradicionales. El Hastings Center hace ya mas de dos décadas consideré que la
participacion de los médicos en la practica de la muerte médicamente asistida no
atentaba contra su integridad profesional (Miller & Brody, 1995). Los autores
explican que a diferencia de la ética personal que define nuestra identidad
individual, la ética e integridad profesional no responde a la identidad individual,
sino al rol social de la practica médica y a sus bienes internos. Teniendo en
cuenta el rol social en una sociedad evolutiva en la cual las condiciones de la

practica médica van cambiando, la rigidez y apego a una determinada doctrina
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ética profesional pudiese terminar por desligar a los médicos de su
responsabilidad ante la sociedad. Incluso la omision de asistir medicamente a un
paciente que voluntariamente la solicita por padecer un sufrimiento insoportable
e intratable, como ultimo recurso, podria considerarse como un abandono de ese
paciente, lo cual si atenta contra la integridad profesional. En cuanto a los bienes
internos de la practica médica, éstos estan definidos y resumidos en los cuatro
fines de la medicina.

A finales del siglo XX, el Hastings Center de NY dirigido por Daniel
Callahan reconoci6 la necesidad de replantear los verdaderos propdsitos de la
medicina, y junto al aporte reflexivo de otros grupos provenientes de 14 paises,
publicaron un reporte en 1996, en el cual se definen los nuevos fines de la
medicina. El grupo se plantea definir los fines mas elevados para la medicina,
apoyandose en los grandes avances logrados desde la ciencia, pero también en
la sabiduria de evaluar los problemas que se han generado y las necesidades de
salud de la nueva sociedad. Este planteo seria necesario para que la medicina
pueda lograr desarrollar su pleno potencial y que éste sea adecuado y
proporcionado con las necesidades de los pacientes individuales y de la sociedad
en su conjunto. (Daniel Callahan, 1995)

Las razones para formular y definir estos fines fueron que la medicina, con sus
avances innegables y beneficios, ha traido aparejados presiones y tensiones, y
de no plantearse un cambio en los objetivos intrinsecos de la medicina, los

sistemas de salud seran econdmicamente insostenibles, existira un desequilibrio
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creciente entre la cura y los cuidados, entre la conquista de la calidad y la mejora

de la calidad de vida. Generaran frustracion social y desequilibrio entre las

expectativas poco realistas de la poblacion y entre las capacidades del progreso

meédico para satisfacerlas. Careceran de sentido y finalidad coherentes. Los

cuatro fines de la Medicina que el reporte propone son (Fundacion Victor Grifols

i Lucas, 1999):

a)

b)

La prevencion de enfermedades y lesiones y la promocién y la
conservacion de la salud. Haciendo referencia a la prevencion primaria
de la salud, con sus beneficios, sociales, econémicos, sostenibilidad del
sistema sanitario, y aceptando que prevenir la enfermedad deja implicito
el hecho de que se puede intentar prevenir la enfermedad, pero no evitar
de forma indefinida.

El alivio del dolor y el sufrimiento causado por males. Este fin es uno
de los que tiene relevancia en el analisis de la eutanasia. El alivio del dolor
y el sufrimiento se encuentra entre los deberes mas antiguos del médico y
entre los fines mas tradicionales de la medicina. Aqui se hace una
distincién conceptual entre dolor y sufrimiento. El dolor es una afliccion
fisica que se manifiesta de distintas formas (aguda, punzante, cronica,
etc). El sufrimiento en cambio, se refiere a un estado de preocupacion o
agobio psicolégico, caracterizado por sentimientos de miedo, angustia o
ansiedad. Uno no siempre implica la existencia de otro. Puede haber

sufrimiento sin dolor fisico, y también existe el dolor fisico sin sufrimiento,
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dependiendo del significado que cada cultura o persona le asigne. En
cuanto al alivio del dolor, hay consenso y se reconoce la poca importancia
gue se le ha dado al tema desde la formacién médica, y que es una deuda
pendiente con los pacientes. Es muy frecuente el manejo inadecuado del
dolor, debido al temor y falta de informacion de los médicos quienes se
ven intimidados en el uso de narcéticos, y en el dificil acceso a estos
medicamentos, a pesar de no ser terapias de alto costo. En el momento
que se publica este informe, los cuidados paliativos eran una disciplina
incipiente, y se abogaba por su desarrollo y formalizacion, reconociendo
la necesidad de la misma en la préactica clinica, y cada vez mas teniendo
en cuenta la prevalencia de enfermedades crénicas y degenerativas.
Ahora en cuanto al deber de los médicos de aliviar el sufrimiento, el grupo
reconoce la falta de consenso en este tema. Y este es justamente el que
nos compete e interesa. ¢ Hasta donde debe llegar la medicina en el alivio
del sufrimiento? Los autores reconocen gue las aguas estaban divididas,
especificamente en la cuestion de la eutanasia como respuesta médica al
sufrimiento de los pacientes terminales. Reconocen que hay cierto tipo de
sufrimientos en los pacientes terminales y con enfermedades graves muy
limitantes que generan cuestionamientos sobre el significado y sentido de
la propia vida y que recurren a los médicos y enfermeras para el alivio, en
busca de algun tipo de respuesta. En este punto, los autores se limitan a

decir que pareceria que este tipo de sufrimiento existencial, no estaria
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dentro de las esferas médicas estrictamente, y sugieren que cada
profesional “recurra a su propia experiencia y vision del mundo, haciendo
uso no solo de sus conocimientos meédicos, sino también de los
sentimientos de compasion y fraternidad entre seres humanos. No
obstante, habra ocasiones en que incluso la atencibn mas humanitaria y
los cuidados paliativos mas avanzados alcanzaran un limite. En este
punto, la medicina habra de reconocer sus propias limitaciones; no todo
en la vida puede quedar bajo el control de una medicina tan constrefiida
en sus posibilidades como aquellos seres humanos a los que sirve.” En
esta Ultima frase, los autores parecen dejar la puerta abierta y factible de
libre interpretacion, ya que reconocer las limitaciones de la medicina, es
fundamental, para evitar por ejemplo la obstinacién terapéutica y la
evitacion de la muerte a cualquier coste, sin embargo, no se declaran
abiertamente en contra de la muerte médicamente asistida, el grupo aclara
gue por profundas discrepancias entre los grupos, es un debate que dejan
sin resolver.

La atencion y la curacion de los enfermos y el cuidado de los
incurables.

A estas alturas ya estd ampliamente aceptado que los pacientes presentan
sus dolencias al médico como personas, no representan un conjunto de
sintomas y signos que deben ser tratados hasta su desaparicién. Es

fundamental y esencial la excelencia técnica, pero los pacientes, necesitan
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d)

una mirada holistica por parte de sus médicos tratantes, y esto implica el
cuidado, sea o0 no posible la curacién. Estos cuidados implican la
concepcion del paciente en su dimensién fisica, psiquica, espiritual, y
social. En una época donde las enfermedades cronicas son las
prevalentes, el cuidado pasa a cumplir un rol tan importante como la
curacion, o incluso mayor. Cuando hablamos de enfermos crénicos, no se
limita a los ancianos, sino también a los pacientes pediatricos y jévenes
gue han sobrevivido a enfermedades que antes eran mortales, gracias a
los avances tecnoldgicos, pero que esta supervivencia se ha visto signada
por padecimientos crénicos mas o menos limitantes que no tendran cura,
pero que en la mayoria de los casos si pueden encontrar alivio en el
cuidado de una medicina mas humanitaria. Sin embargo, siempre queda
un grupo de pacientes los cuales, por la severidad de sus secuelas, 0
limitaciones debido a enfermedades degenerativas, no logran encontrar
alivio, ni en la medicina, ni en los cuidados mas calificados y humanitarios,
ni en la espiritualidad. Estos son los pacientes que segun el significado
gue le den al sufrimiento, al sentido de la vida y de la muerte, pueden o no
ser los que pidan asistencia médica para finalizar su vida.

La evitacién de una muerte prematura y la busca de una muerte
tranquila.

La lucha contra la muerte debe equilibrarse con la busqueda de las

condiciones para asegurar una muerte tranquila, ya que ésta no puede ser
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evitada indefinidamente. Lamentablemente durante muchas décadas la
muerte fue considerada como la enemiga de la Medicina, incurriendo
incluso en la obstinacion terapéutica, con el dafio que esto conlleva para
el paciente, su familia y la sociedad. Evitar la muerte prematura es un
objetivo noble y aspiracional, muchas veces factible, sin embargo, a veces
puede volverse confuso y controversial ya que la nocién de “muerte
prematura” es relativa, la misma depende de las circunstancias histéricas
y culturales. Se dice que una persona muere prematuramente antes de
lograr experimentar las posibilidades que exige un ciclo de vida completo.
Esta definicion me recuerda a la idea del florecimiento de Aristoteles, el
cual es claramente un ideal al que debemos aspirar, pero no siempre
podremos alcanzar. Evitar la muerte prematura debiese referirse a
aquellas muertes que ocurren en pacientes con enfermedades curables
por no haber tenido acceso oportuno y equitativo a la atencion en salud.
Esa muerte prematura es indeseable e injusta, sin embargo, no esta
relacionada con el momento del ciclo vital de la persona y los logros que
ha alcanzado dentro de su corta o larga vida. Tiene que ver con que las
patologias curables, con tratamientos validados y eficaces, debiesen
tender a evitar la muerte que seria prematura, no por el momento de su
vida, sino por la posibilidad del acceso a la salud. Un paciente de 85 afios
puede sufrir una muerte prematura, si estando en buen estado de salud

general, se le impide recibir antibiético como tratamiento de una neumonia
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basandose en su edad, este paciente estaria sufriendo una muerte
prematura, ya que podria haber seguido viviendo una vida plena con la
aplicacién de un tratamiento simple de facil acceso. Si un paciente de 30
afios hace un debut de acidosis diabética y no es diagnosticado y tratado
oportunamente en la urgencia, ese paciente sufre una muerte prematura,
ya que era evitable y tenia un prondstico con una calidad de vida
aceptable. En cambio, si un nifio de 4 afios muere de un tumor cerebral
irresecable y que no es factible de radioterapia porque dejaria severas
secuelas neuroldgicas, y se decide suspender el tratamiento oncolégico
en pos de conservar su integridad intelectual hasta su pronta muerte, esa
muerte no seria prematura a pesar de ser un nifio pequefio. Esto es
importante ya que la muerte de un nifio o un joven suele sentirse como
prematura en el inconsciente colectivo, para las familias y para el propio
personal de salud, sin embargo, debiesen considerarse como completas
todas aquellas vidas que han llegado al momento de su fin y que han
accedido a atencion y cuidados de calidad, y que pueden gestionar con

dignidad y coraje el proceso de su propia muerte.

En cuanto a la busqueda de una muerte tranquila la Medicina ha de considerar

prioritario favorecer las condiciones que conduzcan a una muerte tranquila. Esto

es a través de decisiones compartidas, respetando los valores y convicciones

mas profundas del enfermo, aunque no las entendamos, pero comprendiendo

gue la gestién de la muerte ajena no necesita entendimiento siempre, pero si
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compasion y solidaridad. En cuanto a las medidas que deben tomarse en la
practica en la mayoria de los pacientes terminales en el final de la vida son la
adecuacion o limitacion del esfuerzo terapéutico, los cuidados paliativos
incluyendo la sedacion paliativa, y la muerte medicamente asistida en los paises
gue esta legalizada (Montero F. , 2017).

Una de las reflexiones mas importantes desde mi punto de vista que hacen
los autores del reporte y que nos competen para el andlisis de nuestro tema
particular, es que la division entre la medicina y la sociedad no puede ni debe
hacerse. La medicina se encuentra influenciada por los valores, costumbres,
economia y politica de la sociedad a la cual pertenece. El desarrollo y el cambio
de una, trae el desarrollo y cambio en la otra. Esto es asi desde un punto de vista
social, antropoldgico, histérico y hasta ontolégico. La medicina es para la
sociedad y las personas y no puede ni separarse ni alterarse esta direccionalidad.
Por lo tanto, si queremos replantearnos en serio los fines de la medicina, sélo
podemos hacerlo si nos replanteamos primero los fines y valores de la sociedad
y de su cultura. En cuanto a si los fines son inherentes a la medicina o si
provienen de la sociedad, no hay consenso al respecto. Sin embargo, no puede
negarse que la medicina tiene valores propios, y son esos valores los que la
protegen de influencias externas que corrompan la practica médica y pudiesen
terminar siendo perjudiciales para la sociedad. Los valores intrinsecos de la
medicina deben dialogar con los valores de la sociedad para establecer los fines,

aungue a veces se genere tension entre ellos. No es una tarea facil este dialogo
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gue debiese ser permanente, teniendo en cuenta el pluralismo moral dentro de
la sociedad y de los mismos integrantes del equipo de salud. Es interesante saber
gue al elaborar el informe del Hastings Center, no se logré consenso en todos los
puntos, los mismos autores reconocen que hubo arduas discusiones durante
cuatro afos. La diversidad de opiniones se manifesté incluso en si los fines de la
medicina debiesen considerarse como tales, o si seria mas acertado definirlos
como “valores fundamentales” o “ideales de referencia”, en lugar de fines
formales justamente por la corriente de pensamiento que sostiene que los fines
no emanan de la Medicina, sino que surgen desde la sociedad. Finalmente, se
acordé llamarlos “fines de la medicina” y no darles mas peso ni prioridad a unos
sobre otros, cada cual cobraria importancia para cada paciente en su contexto
particular. Este comentario es importante, ya que por mas que se enuncian como
fines formales, no seria incorrecto tener cierta flexibilidad y considerarlos como
ideales.

Teniendo en cuenta el analisis acerca de la integridad profesional y de los
fines de la medicina, queda expuesto que ni una ni los otros se ven vulnerados
por la participacién del médico en la muerte médicamente asistida. Ahora si son
los médicos los que debiesen practicarla o seria mas adecuado otro profesional
de la salud, debemos tener en cuenta que la muerte médicamente asistida, y en
especial la eutanasia, no es una simple prescripcion de un medicamento letal.
Consiste en asistir y acompafiar en el proceso de muerte a un paciente que

cumple con los requisitos, quien atravesando su momento de mayor
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vulnerabilidad ha depositado su confianza en el médico, y que merece que el
proceso sea realizado de la manera mas segura y placentera posible, con un
profesional a cargo preparado para tratar adecuadamente las complicaciones
gue pudiesen surgir (Salas & al, 2020). En el afio 2019 en Chile una encuesta
de opinion realizada a 24.013 médicos -con un 22% de respuestas- un 77% se
manifesto a favor de permitir la eutanasia y un 59% declaré que estaria dispuesto
a realizarla en pacientes que cumpliesen con los requisitos (Colegio Médico de
Chile, 2019). En el caso particular de la eutanasia en menores de edad, el médico
de cabecera del paciente es el principal vinculo de confianza para el paciente y
su familia en cuanto a las decisiones que competen a la salud y enfermedad. La
ausencia del médico de confianza en el proceso final de la muerte, no sélo puede
verse como un abandono, sino que pudiese generar sentimientos de culpa en el
paciente y sobre todo en los familiares de ser juzgados moralmente o de “no estar
haciendo lo correcto”. A mi juicio, el médico debe ser el responsable de asistir en
este proceso, e idealmente lo fuese el médico de confianza del paciente y familia,
siempre que esta participacion no atente contra su ética personal, lo cual
abordaré en el siguiente item. De hecho, teniendo en cuenta la medicalizacién
de la muerte como fendmeno de las dltimas décadas, es de esperar que los
enfermos prefieran que el médico sea el que acompafia en este proceso final y
coémo la confianza en el pediatra cobra importancia en la relacién clinica triple y
su capacidad para conocer en profundidad esa familia y ponderar los conflictos

de intereses que puedan existir, la autonomia moral del paciente y los padres. El
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pediatra tratante debiese ser un actor fundamental en el proceso de toma de

decisiones referentes a la eutanasia y fin de vida.

Ponderacion de valores individuales del equipo de salud

Los integrantes de equipos de salud que tratan estos pacientes, también
tendran cada uno su propia ponderacion de valores, los cuales en muchas
ocasiones podran diferir de la de los pacientes. Cuando esto ocurre, es muy dificil
aceptar el pedido de eutanasia, por ser una decision fatal e irreversible, y porque
atenta brutalmente contra su escala de valores y creencias. Este es un tema
importante y poco atendido. Una revision acerca de los efectos psicolégicos en
los médicos que han participado activamente en la muerte asistida de sus
pacientes reporta que muchos de ellos -no se especifica el porcentaje- presentan
efectos adversos emocionales y psicoldgicos luego de asistir en la muerte a sus
pacientes. Los sentimientos referidos son principalmente cuatro: el shock de
presenciar la muerte de manera subita, la sensacion de impotencia ante la
muerte, sentimientos de soledad, y la sensacion de haber sido presionados para
participar del proceso (Stevens, 2006). Los dos primeros efectos adversos estan
claramente relacionados con la falta de formacion de los médicos en lo que
respecta a aceptar la muerte de los pacientes y la dificultad humana de asumir la
propia finitud. La sensacion de soledad pienso que puede relacionarse con varios
factores como ser: sentirse juzgados por sus colegas, la mirada de la sociedad

gue no comparte la practica, y fundamentalmente la experiencia de la muerte en
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“las propias manos”, casi vivida en primera persona, que indudablemente situa al
médico a enfrentarse ante la propia vulnerabilidad, la propia finitud, y la
consciencia de soledad que pocas veces es visualizada. En cuanto al altimo
sentimiento, el de sentir presion para participar en la practica eutanasica, es al
gue me voy a referir con mayor profundidad porque alli entra en juego la objecién
de conciencia.

En una sociedad plural donde se llega al consenso de que la practica de
la eutanasia es aceptada y que el Estado debe garantizar el acceso a este
derecho, al analizar la implementacion de la ley en la practica, es inevitable ver
que podrian entrar en conflicto las distintas éticas personal, profesional,
institucional y civica. La ética institucional debiese estar en lo posible en sintonia
con la ética civica, no corresponde en este caso la objecion institucional,
principalmente en Instituciones publicas. Sin embargo, ¢Qué pasaria con los
profesionales de la salud que ejercen su profesién en estas instituciones y su
ética personal entra en conflicto con las éticas civicas e institucional? ¢ Tienen
derecho a la objecién de conciencia? Este tema ha sido muy discutido en paises
como Canada e Inglaterra, donde el sistema de salud es principalmente publico.
Algunos autores, como Julian Savulescu, Udo Schuklenk y Ricardo Smalling
(Savulescu & U, 2017) (Schuklenk & Samlling, 2017) consideran que la objecién
de conciencia no es aceptable en sociedades democréticas. Ellos reconocen que
los médicos son agentes morales, y que tienen derecho a tener sus propios

valores, su libertad de conciencia y religién, y su propia ética personal. Lo que no
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consideran aceptable, es que los médicos prioricen sus propios valores sobre el
derecho de los pacientes a recibir la asistencia médica que la ley les ha
asegurado. Sostienen que el derecho del paciente a recibir el acceso igualitario
a la salud siempre debe ser respetado. No bastaria que los médicos objetores
deriven al paciente con otro profesional, ya que esto implicaria incomodidades
para el paciente, y que pondria en peligro el efectivo acceso del paciente a recibir
la atencion en tiempo y forma deseados. Finalmente, concluyen que los médicos,
quienes eligen libremente su profesion, deben recordar que el fin Gltimo de la
misma son los pacientes, y que la “integridad moral” de los profesionales nunca
debe primar sobre el derecho de los pacientes. Para estos autores, el médico que
no pueda conciliar esto, debiese cambiar de profesion, ya que tampoco seria
éticamente correcto derivar a un paciente con otro profesional para que le realice
una préactica o procedimiento que a €l le resulta moralmente incorrecta.

Por su parte, Christopher Cowley (Cowley, 2016) responde en defensa de
la objecion de conciencia, argumentando que la relacion médico-paciente no es
una simple relacion contractual, es mucho mas lo que entra en juego, y que la
ética personal no puede dejarse de lado, ya que peligraria la integridad moral del
profesional. Siguiendo esta linea, es muy interesante el articulo que publica el
Instituto Borja de Bioética de Barcelona (Busquets, y otros, 2012). Ellos definen
la objecién de conciencia como la oposicién claramente manifestada, de una
persona a un imperativo legal o a una autoridad, basada en los propios principios

morales, es decir, en la ética personal. Cada persona tiene el derecho de concebir
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su propia escala de valores, y de actuar coherentemente con ellos. Este seria el
derecho moral a la objecion de conciencia, fundamentado en el respeto a la
dignidad de la persona, el cual es inseparable del respeto a la propia conciencia.
A lo que se objeta es a realizar una accion que atenta contra la propia dignidad,
integridad moral y autonomia, que atenta finalmente contra su ética personal. En
una sociedad pluralista y democratica, debiese aceptarse al objetor,
considerandolo como una excepcion. Respetar la objecién de conciencia seria
permitir el disentimiento del consenso social predominante, recordando que la
democracia se construye también de las minorias que discrepan con las
mayorias. La objecion de conciencia siempre debe ser la expresion de una
minoria. Si fuese la mayoria la que objeta, habria que pensar que la ley es
incorrecta -y debiese ser modificada-, o habria que indagar si los motivos a los
gue se aluden para objetar, son verdaderos principios morales que ponen en
riesgo la integridad moral del profesional, o responden a otro tipo de intereses
(econdémicos, desprestigio, desinterés, incomodidad, angustia, etc.). Ahora bien,
efectivamente existen los limites a la objecién de conciencia, ya que no puede
vulnerarse el derecho del ciudadano a acceder a la asistencia. Para resolver este
conflicto pienso que lo ideal seria lograr que se respeten ambos derechos, el del
profesional y el de los pacientes. Para eso, es importante que, si se reconoce el
derecho a objetar, se pueda planificar la disponibilidad de profesionales para
asegurar el acceso a la atencion de calidad con el tiempo prudencial para que el

paciente pueda generar un vinculo de confianza con el médico que lo asistira en
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su muerte. La objecidon debiese hacerse de forma adelantada, para que de esta
forma el sistema pueda organizarse y planificar el correcto acceso, que no
debiese ser complejo, teniendo en cuenta que los objetores debiesen ser sélo

una minoria.

Valores religiosos y espirituales del paciente y familia

En todas las grandes decisiones que los seres humanos tomamos durante
la vida y sobretodo en aquellas criticas y de fin de vida, los valores espirituales y
creencias religiosas si las hay, suelen jugar un rol preponderante en el proceso
de toma de decisiones. En el caso de la eutanasia, es evidente que aquellas
personas que confiesan alguna fe religiosa cuya doctrina no aprueba esta
practica van a experimentar conflictos espirituales si es que desean la eutanasia,
o simplemente nunca se la plantearan y aceptardn en muchas ocasiones el
sufrimiento como un acto de entrega y piedad a Dios. Las creencias religiosas y
espirituales siempre deben ser respetadas como parte fundamental del proyecto
de vida y de la ponderacién de valores de cada uno. En el caso de los menores
de edad, cuando se trata de nifios pequefios suelen compartir las creencias
espirituales de sus padres e incluso su espiritualidad es incipiente y se confunde
con pensamientos magicos. Sin embargo, en el caso de los adolescentes que ya
suelen tener sus creencias espirituales mas desarrolladas, éstas van a influir en
sus preferencias a la hora de tomar decisiones de fin de vida. Aqui puede llegar

a presentarse un conflicto si es que el adolescente no comparte las mismas
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creencias religiosas que sus padres. Por ejemplo, si se diera la situacion de una
familia que profesa una religidbn que no acepta la eutanasia, pero el enfermo no
comparte esas creencias, surgird un conflicto entre las dos partes fundamentales
en el proceso de la toma de decisiones en salud en menores de edad. Este es
un escenario complejo, porque puede generar profundos sentimientos de culpay
distress moral en la familia si deciden aceptar la voluntad del menor o, por el
contrario, frustracion y resentimiento en el menor que no se siente respetado en
sus preferencias y quien es el que sufre en primera persona las limitaciones y
sufrimientos directos de la patologia que padece. Este conflicto no es facil de
resolver y no le encuentro una respuesta universalizable. Pienso que cada caso
debiera evaluarse prudente y responsablemente teniendo en cuenta los posibles
dafios que afectaran a cada una de las partes, y probablemente se requerira el
involucramiento de algun profesional no médico como un guia espiritual que
pueda trabajar para conciliar y lograr dentro de lo posible la paz moral y espiritual
de paciente y familia. De no ser posible el acuerdo, se debe recordar que en la
Convencién sobre los Derechos del Nifio la libertad de culto y de conciencia es
un derecho fundamental que debe ser garantizado y debiese primar por sobre el

de sus padres o tutores.

Ponderacion de valores del paciente y Proyecto de vida
Las personas solemos compartir varios valores los cual podrian

considerarse universales, como la vida, la amistad, el amor, la calidad de vida, el
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desarrollo intelectual y fisico, la solidaridad, la libertad, etc. Lo que nunca ocurre
es que ponderemos estos valores de igual manera. Esta ponderacién uUnica e
irrepetible nos define como personas, nos hace singulares, construye nuestro
proyecto de vida y finalmente es la que le da el sentido a nuestra existencia. Esto
suele ir variando a medida que transcurre la vida de la persona, que el proyecto
de vida toma forma, se pule, se le saca brillo.

Cuando una persona bajo un sufrimiento insoportable solicita una
eutanasia, no es el alivio del dolor lo que solicita, ya que en muchas patologias
no es el dolor fisico el sintoma predominante, sino la perdida de independencia,
la postracion, la dificultad severa para comunicarse, el sentirse preso en un
cuerpo que ya no se siente propio. Esas personas, segun su propia ponderacion
de valores, ven truncado su proyecto de vida, no le encuentran sentido a su
existencia, y han tomado la determinacion de que sus vidas ya no merecen ser
vividas. Sin embargo, en la mayoria de los casos, y en especial en los menores
de edad, esta ponderacidon no se establece desde una individualidad puramente
aislada, ya que somos seres sociales, y aunque en la teoria logremos imaginar
esa pureza de individualidad, en la practica debemos reconocer que
establecemos nuestra ponderacion de valores influenciados por experiencias
familiares previas de enfermedad, el temor a ser una carga para otros, el temor
al deterioro final de algunas enfermedades como el cancer, el SIDA, creencias
familiares, entre otros. Una reciente revision sistematica acerca del rol de la

familia y su influencia en los pedidos de muerte medicamente asistida revel6 que
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aunqgue es escasa la literatura al respecto, ya hay algunos estudios cuantitativos
y cualitativos que evidencian a la familia como una actor relevante en la toma de
decisiones, y que incluso en pacientes mayores de edad y aunque no es un
requerimiento legal, los médicos se estan planteando si la relacion clinica del final
de vida debiese verse como una triada (medico-enfermo-familia) y no como una
diada. (Roest, Trappenburg, & Leget, 2019) Como ejemplo citan a pacientes con
enfermedad de Huntington que ya han presenciado la muerte de familiares por la
misma causa y quieren evitarlo, pacientes con SIDA y cancer con metastasis
cerebrales que han visto el final con dolor y demencia de sus parejas fallecidas,
entre otros ejemplos. En el caso de los menores de edad esto se vuelve alun
mucho mas complejo desde el punto de vista ético, ya que no solo cuenta la
propia experiencia que ellos hayan vivido dentro de su familia o pares con la
misma enfermedad, como ser casos de enfermedades neuroldgicas o fibrosis
quistica, sino que se suma la experiencia que hayan vivido sus padres en relaciéon
a la enfermedad y la muerte, y como esto puede influenciar las preferencias del
paciente y de su familia, ya que en pediatria la relacion clinica es inevitablemente
una triada. Lamentablemente, no se cuenta con literatura al respecto en menores
de edad en los paises que permiten la eutanasia en este grupo, pienso que es

un aspecto relevante que requiere de mayor investigacion.
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Justicia

El principio de Justicia al reflexionar acerca de la eutanasia en general, y
especialmente en menores de edad, cobra fundamental relevancia, ya que dos
de los argumentos mas fuertes en contra de la eutanasia son el riesgo de la
pendiente resbaladiza y fundamentalmente, el peligro de aceptarla en una
sociedad donde el acceso a los cuidados paliativos oportunos de calidad en el
contexto de la atencion integral de pacientes crénicos con enfermedades muy
limitantes, ain no estan asegurados. Ya me he referido al hecho de que los
cuidados paliativos y la muerte medicamente asistida no debiesen ser
excluyentes, debido a que aun queda un selecto grupo de enfermos que no
encuentran alivio con los cuidados paliativos, aunque éstos fuesen
oportunamente administrados. Sin embargo, también es cierto que la eutanasia
debiese ser el dltimo recurso para un enfermo que ha tenido acceso oportuno y
de calidad a su atencion en salud de fin de vida. Para fundamentar esta

afirmacion, me basaré en las teorias de la justicia de John Rawls y Axel Honneth.

A. La eutanasia segun John Rawls
Aungue J. Rawls en su Teoria de la Justicia no se propone emitir juicios
morales sobre determinadas practicas concretas, ni tampoco pretende aplicarla
al marco de la justicia sanitaria, su teoria, método y principios si son relevantes
en el ambito de la salud, tanto que algunos de sus criticos como Amartya Sen,

Martha Nussbaum y Norman Daniels han usado las ideas de Rawls para pensar



en como debiese disefarse o pensarse la justicia sanitaria. (Luévano, 2018). En
cuanto a la eutanasia en particular, no me interesa profundizar si J. Rawls estaria
orientado a aceptarla 0 no como una practica médica éticamente valida, podria
asumir que siendo él un representante del liberalismo defensor de las libertades
individuales, estaria probablemente inclinado a aceptar la eutanasia. (Dworkin, y
otros, 1997)

Sin embargo, no es alli donde pienso que su teoria pudiese aportar en la
reflexion de este asunto, sino en establecer las condiciones de justicia social que
debiesen estar aseguradas para que la eutanasia, de ser aceptada, fuese justa.
Considero que a Rawls no le preocuparia si una persona solicitase de forma
racional el derecho a gestionar su propia muerte mediante la eutanasia. Lo que
preocuparia a Rawls seria que este paciente lo solicite desesperadamente
porque fuese la Unica opcion que pudiese pensar para si mismo, debido a la falta
de igualdad de oportunidades en el acceso a los cuidados sanitarios de calidad
en el final de la vida. En otras palabras, lo que preocuparia a Rawls seria la
llamada pendiente resbaladiza relacionada a las inequidades en salud. Lo grave
no seria que un paciente requiriese la eutanasia como una opcién ante su propia
muerte, lo grave seria que lo hiciera por encontrarse en una situacion de
desesperacion y desesperanza debido a que no se le hubiese brindado
informacion precisa sobre su diagnostico, prondéstico y oportunidades
terapéuticas; o porque no se le hubiese tratado su dolor de forma eficaz; o bien

porque no se le hubiese preguntado qué es lo que consideraba necesario para
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tener una vida y una muerte segun sus propios fines; o debido a la falta de
asistencia y sostén econdémico durante su enfermedad. Si alguien requiriese la
eutanasia en estas condiciones, habria que pensar que la sociedad de la cual
forma parte, no es una sociedad con una estructura justa.

En la teoria de la justicia propuesta por J. Rawls, una sociedad justa es aquella
cuyas instituciones sociales asignan los bienes sociales primarios a las personas
de manera imparcial, segun los principios de libertad e igualdad. (Burrows,
Inequaiiities and helth care reform in chile:equity of what?, 2008) Estos son los
dos principios de la justicia en los cuales, segun Rawls, todas las personas
estarian de acuerdo al elaborar el contrato social desde la posicion original,
cubiertos por el velo de ignorancia. Esta eleccién de los principios seria producto
del equilibrio reflexivo, método de ponderacién coherente entre la posicion
original y los juicios mas madurados.

Rawls considera que los juicios madurados son aquellos emitidos en condiciones
favorables para el ejercicio del sentido de la justicia, y la persona que lo realice
debe tener la capacidad, deseo y oportunidad de llegar a una decision correcta
(Rawls, 2006). Esta claro que el juicio madurado del que habla Rawls, es
necesario para cumplir los requisitos de competencia, autonomia y libertad
fundamentales para solicitar la eutanasia. Sin embargo, si las condiciones
favorables no estdn aseguradas (en este caso se trataria de las condiciones

sociales y sanitarias) el juicio madurado no seria posible.
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La teoria de Rawls termina ocupandose de las injusticias sociales y econémicas
de la sociedad, las cuales se reconocen ampliamente hoy en dia como los
determinantes sociales en salud. Estos determinaran la exposicion a ambientes
mas insalubres, con mayores niveles de violencia, desiguales oportunidades en
el acceso a la atencién en salud, y desiguales niveles de calidad en la atencion
de salud, entre otros. Esta injusticia social y sanitaria, se convierten al final de la
vida en el ambito menos propicio para tomar decisiones de autodeterminacion
sobre la propia muerte, sobretodo cuando todo lo demas esta ausente.

A modo de conclusion, la teoria de la justicia de Rawls, puede abordar la
problematica de las inequidades en el acceso a la salud de calidad en el final de
la vida, y de cdmo estas inequidades pueden promover de manera directamente
proporcional el aumento de la pendiente resbaladiza. Cuando esto ocurre, la
eutanasia se desvia de su fin, dejando de ser una eleccion autonoma de un
paciente en la gestion de su propia muerte, para convertirse en el pedido de
auxilio desesperado de una persona que ha sido abandonada en situaciones de
sufrimiento indigno, y solo ve en la eutanasia una salida, cuando en lo que
verdad quiere no es morir, sino vivir de otro modo.

Por ultimo, y aungque saliendo de la linea acerca de la pendiente resbaladiza y
los determinantes sociales en salud, me permito hacer una breve reflexion
relacionando la aceptaciéon de la eutanasia con la posicion original de Rawls. Al
intentar juzgar la eutanasia como una practica aceptable o no, pudiera ser

interesante el ejercicio mental de la posicién original, en el cual también
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participasen enfermos en estadios terminales, y todos tuviésemos que elegir si
aceptar o no la eutanasia, suponiendo que estuviesen aseguradas todas las
necesidades de cuidado de fin de vida. ¢La considerariamos correcta si
pensaramos que quizas podriamos ser nosotros esa persona victima de un
sufrimiento fisico insoportable refractario a todos los cuidados posibles y que ya
no encuentra sentido en seguir viviendo un plan de vida que ya no se siente
propio? Es probable o por lo menos posible que, situados en esa posicion

original, muchos de nosotros la considerariamos moralmente aceptable.

B. Eutanasia segun Axel Honneth

Honneth establece la conexién entre la moral y el reconocimiento a través
del fendmeno de las heridas morales, las cuales son producto de esta falta de
reconocimiento, que se experimenta por la victima como un hecho injusto. A
través de las heridas morales se perjudica a la persona en aspectos de la
relacion consigo misma, dafiando su identidad. (Honneth, 1999)
Existirian tres niveles de autorreferencia o relacién practica de la persona
consigo misma. El primer nivel, de la autoconfianza, se fundamenta en la esfera
familiar, en la que se reconoce al sujeto de necesidades y deseos que tienen un
valor especial para otro. El segundo nivel, el del autorrespeto, reconoce el valor
del juicio propio. Aqui las heridas morales se fundamentan en la falta de

reconocimiento de la responsabilidad moral. El tercer nivel, el de la autoestima,
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trata sobre el reconocimiento del valor de las propias capacidades por una
comunidad concreta.

Las personas, segun Honneth, elaboran su autorreferencia a partir de verse
reconocidos y valorados en sus capacidades y sus derechos, y de esta manera
pueden verse reconocidos en su integridad personal.

Aplicando la teoria del reconocimiento de Honneth a la realidad de los pacientes
competentes al final de la vida, en lo referente a la toma de decisiones sobre la
gestion de su propia muerte, seria bastante acertado pensar que muchas veces
no se reconoce a los enfermos terminales como agentes morales capaces de la
autodeterminacion.

Asi como en la cultura occidental la muerte es negada y ocultada, de la misma
forma es negado y ocultado el sujeto proximo a la muerte. Si la muerte no existe
como acto humano, tampoco existe el sufrimiento en torno a ella, ni la necesidad
de decidir, ni tampoco de dar sentido a la misma. Ocultar la muerte es, en
definitiva, ocultar al sujeto que muere.

La falta de reconocimiento en esta etapa final de la vida, suele darse en los tres
niveles descriptos por Honneth. El primer nivel, familiar, falla en reconocer las
necesidades emocionales del enfermo, al que se lo aisla, se lo deja al cuidado
de extrafios, se lo separa de sus objetos preciados, de su ambito conocido y
seguro, para hospitalizarlo, medicalizarlo y recluirlo en un ambiente que en nada
lo identifica. El segundo nivel, del autorrespeto, falla en la falta de reconocimiento

de la capacidad del enfermo para emitir juicios morales, se le miente sobre su
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diagndéstico o prondstico, se le brinda informacién insuficiente, y se aceptan
conspiraciones del silencio. El tercer nivel también falla, a la hora de reconocer
el derecho a la autodeterminacion de una persona competente en el ultimo
capitulo de su biografia humana.

En definitiva, al negarle el reconocimiento de su derecho a decidir sobre su
propia vida en el momento final de la misma, no sélo se le niega el derecho a
decidir, sino que la herida moral que se genera, puede implicar en el sujeto una
incapacidad para reflexionar sobre sus valores y preferencias. No solo se le
quitaria la posibilidad de elegir, sino que el dafio es mucho mas profundo,
eliminando su capacidad de pensar en una eleccion.

A manera de metafora, podriamos decir que no sélo se le quitaria al escritor el
lapiz para escribir el final del libro, sino que ademas se le quitaria la posibilidad
y capacidad de pensar este Ultimo capitulo. La herida moral no permite que
ocurra la capacidad de pensarlo, y de esta forma, la falta de reconocimiento
termina por incapacitarlo.

Al abordar la problemética de la eutanasia segun los pensamientos de
Rawls y Honneth, puedo concluir que ninguno de ellos responde mediante sus
teorias acerca de la validez ética de su aceptacién o rechazo. Sin embargo,
ambos reconocerian el deber moral de asegurar las condiciones para que los
pacientes tuviesen la posibilidad de realizar elecciones auténomas al final de sus
vidas. Rawls con su teoria de la justicia, sienta las bases para pensar en una

justicia sanitaria que reconozca a los determinantes sociales en salud como
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factores fundamentales a la hora de asegurar las posibilidades de autonomia
responsable en los pacientes al final de la vida. Honneth, por su parte, con su
teoria basada en el reconocimiento social como fundamento de la
autorreferencia, explica la herida moral que pudiese generarse en los pacientes
terminales durante el proceso de morir al no ser reconocidos en ninguno de los
niveles. Estas heridas morales explican la dificultad que experimentan en la
practica muchos pacientes competentes para tomar decisiones al final de sus
vidas acerca de su salud. Como reflexion personal, rescato la importancia de
asegurar las condiciones de posibilidad para el ejercicio de la autonomia de los
pacientes al final de la vida, méas alla del requisito legal, sino mas bien como un
imperativo moral, basado en la justicia social y el respeto por la integridad de la
persona. Un paciente competente debiese tener el derecho a participar
activamente en las decisiones que afectan su salud, el plan para el fin de sus
vidas, e incluso, cuando las demas opciones han sido agotadas, a gestionar su
propia muerte. Sin embargo, ofrecer la muerte medicamente asistida como una
opcion, cuando no estan asegurados los cuidados de calidad de fin de vida en
pacientes terminales y la atencion integral para aquellos pacientes que sufren
enfermedades cronicas irreversibles muy limitantes, seria un grave acto de
injusticia, incluso se correria el riesgo de que ésta se convirtiese en una opcién
gue se promueva desde el Estado y de las instituciones de salud, debido a que
claramente disminuiria los costos econémicos de cuidado de estos pacientes.

Los mismos pacientes y familiares podrian verse influenciados por esto. Es
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evidente que los aspectos economicos siempre tienen implicancias a la hora de
tomar decisiones sobre la salud, pero jamas debiese ser el determinante para
gue una persona elija morir o vivir. Si eso ocurriese, la sociedad hubiese fallado
en su responsabilidad de cuidado de aquellos mas vulnerables. Como citan
Valdés y Lecaros (2016) en un analisis sobre la vulnerabilidad social:
“Habermas afirma que la ética debe fundarse en el reconocimiento mutuo
y la comunicacién. Sefiala que la validez de las hormas morales se funda
en un procedimiento argumentativo-comunicativo que posibilita la
aceptacion universal de los valores morales que son relevantes para una
sociedad. De este modo, su ética discursiva sefiala que valores como la
justicia y el bien, son prima facie, a saber, autoevidentes para todos
aguellos comprometidos con la moral y las leyes, porque existe siempre
una necesidad fundamental de cuidar y hacerse cargo de la vulnerabilidad
humana. Por lo tanto, su argumento respecto del entendimiento
argumentativo de los valores morales, sitla la vulnerabilidad en el centro
de la ética. Ese entendimiento discursivo de la vulnerabilidad representa
una apertura hacia aquel otro que participa en el dialogo, primero como un
interlocutor vulnerable, y en segundo término, como un ser fisicamente
vulnerable en virtud de su fragilidad. Por lo tanto, en el &mbito puablico, la
vulnerabilidad del otro es radical, ya que impone un llamado a la proteccion
de la persona como forma de garantizar la justicia social” (Valdés &

Lecaros, 2016).
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En el caso de los menores de edad, esta vulnerabilidad es aun mayor
debido a su dependencia emocional y econdmica de su familia, su autonomia
incompleta para tomar decisiones, su madurez moral en pleno proceso de
formacion y la consecuente permeabilidad a las influencias externas que puedan
afectar sus deseos, preferencias y ponderacion de valores. El temor a que se
produzca la “pendiente resbaladiza”, aunque no hay datos publicados aun en
menores de edad -debido quizés a los pocos casos realizados o a las mayores
restricciones legales- se vuelve mayor en este grupo a causa de su especial
vulnerabilidad. Este argumento sostiene como bien explica Ramos Pozén que:
“si aceptamos A (que puede ser catalogado como éticamente correcto), se
producirian de manera necesaria B, C, D... (Que son éticamente reprobables).
Pero en cambio, si delimitamos y aceptamos una serie de criterios claros en los
gue la eutanasia o el suicidio médicamente asistido sean éticamente aceptables
(A), entonces ya no de modo necesario deberiamos permitir otros que sean
éticamente reprobables (B, C...). Por lo tanto, el argumento en si ya falla en su
consistencia (Ramos, 2018). Lo cual merece analisis es si es que la eutanasia es
una practica intrinsecamente mala, o si la pendiente resbaladiza obedece a
carencias legislativas, a la falta de cumplimiento de los profesionales sanitarios
de las normas y criterios rigidamente establecidos, a la falta de fiscalizacion y
transparencia del proceso, a la falta de formacién sobre este tema de los
profesionales que participan y a la falta de informacion clara con la que cuenta la

ciudadania al respecto. En el caso de los menores de edad, grupo al cual
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especialmente debemos proteger para que sus derechos no sean vulnerados,
podria ser de utilidad establecer un sistema de reporte y fiscalizacion previa del
caso (ademas de la que ocurre en el resto de los paises “ex post”), con el objetivo
de extremar las medidas que aseguren que se cumplan todos los requisitos y
evitar que se produzcan casos de eutanasia ilicitos y/o éticamente reprochables.
Este control previo impuesto recientemente en Espafia es una novedad en las
legislaciones europeas, y como explican Beca y Terribas (2021): “supone que el
meédico tratante, tras contrastar el cumplimiento de todos los requisitos con otro
colega, pasara informe favorable a la Comision de Control quien designara dos
miembros para una tercera verificacion y aprobacién final, tras la cual podra
practicarse la eutanasia o la ayuda al suicidio. Sé6lo de forma excepcional prevé
una posibilidad de control posterior si se trata de una situacion critica en la que
el médico estime que no hay tiempo para realizar todo el proceso y autoriza por
Su cuenta la eutanasia, tras comprobar con otro profesional que se dan todos los
requisitos, y remitiendo posteriormente toda la documentacion para su
verificacion por la Comision de Control” (Beca & Terribas, 2021) Espafia, aunque
no contempla en la legislacién la eutanasia en menores de edad, ha considerado
necesario establecer este sistema “ex ante”, con el objetivo de dar seguridad
juridica a los médicos y a la ciudadania de que no se cometen abusos y de que
no se practiquen eutanasias incorrectas a las que soélo pueda aplicarse una
sancion posterior. Solo excepcionalmente acepta sortear el control “ex ante” en

casos de muerte o incapacidad inminente. Sin embargo, el modelo espafiol que
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pretende ser mayormente garantista, puede en la practica hacer muy complejo el
procedimiento para el paciente, extender los plazos y tramites administrativos.
(Beca & Terribas, 2021) En cuanto a la evaluacion de los aspectos practicos y
eficacia de esta propuesta legislativa, deberemos esperar que la vigencia de la
misma lleve mas tiempo implementandose para poder sacar conclusiones. Sin
embargo, podria pensarse a priori que seria una alternativa interesante en el caso
de los menores de edad con el objetivo de garantizar mas estrictamente la cautela

de sus derechos fundamentales.

Autonomia

Antes de profundizar especificamente sobre la autonomia en el grupo de
los menores de edad, considero necesario reflexionar sobre el concepto de
autonomia que se usa en bioética. Diego Gracia (2012), reflexiona sobre el
significado de la autonomia y considera que es un término polisémico, muchas
veces prestado a confusion, y para el cual reconoce 4 concepciones que han ido
evolucionando a través del tiempo. (Gracia D. , The many faces of autonomy,
2012). El primer significado es el de la autonomia politica del mundo griego
proveniente de las palabras Nomos (ley) y eleutheria (libertad), haciendo
referencia a la independencia o libertad de las ciudades griegas para dictar sus
propias leyes. El segundo significado de autonomia es el metafisico,
representado principalmente por el pensamiento kantiano del siglo XVIIl, donde

comienza a adquirir un significado relacionado con la moral. Sin embargo, la
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autonomia de Kant en la cual basa su idea de moral, depende de una razon pura
noumenica, dotada de autodeterminacion, libertad y dignidad, la cual no es
susceptible de influencias externas. Esta razon pura y nouménica es lo que hace
a Kant un trascendentalista, convirtiendo a su autonomia en idealista y utopica.
El tercer significado que se le da a la autonomia es el mas usado en bioética y
en medicina, la autonomia legal o del consentimiento informado. Es la autonomia
de Beauchamp y Childress, quienes reconocen que debiese haberse llamado el
Principio de “respeto por la autonomia”, en lugar de sélo autonomia. Se refiere
principalmente a acciones, y no a personas, y nos obliga a respetar las
decisiones autbnomas o elecciones de los pacientes en el cuidado de su salud.
El informe Belmont lo explicita claramente identificando el respeto por las
personas como uno de los principios morales mas importantes y explica la
autonomia de una forma muy practica “Respetar la autonomia es dar peso a las
opiniones y elecciones de personas autbnomas, evitando interferir en las
acciones que de ellas se deriven, excepto que implique un claro dafo a terceros”
(Belmont, 1979). Esta idea de autonomia, se aplica y materializa en la practica
a través de la figura del consentimiento informado. Los requisitos para que se
cumplan los estandares de calidad del mismo son: que exista Informacion
suficiente y comprensible, competencia del paciente para poder comprender la
informacion que se le brinda y, por dltimo, la voluntariedad o falta de coercion
interna o0 externa. La critica que el autor le hace a esta concepcion de la

autonomia es que, a pesar de cumplir con todos los requisitos del consentimiento
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informado, puede terminar considerando como autbnomos a los actos realizados
por pacientes heteronomos, por ejemplo, en aquellos casos en que el paciente
sigue voluntariamente creencias ajenas, 0 (que descansan sus
responsabilidades en terceros, sin lograr reflexiones propias. Se pregunta si este
tipo de autonomia, puede considerarse como una categoria ética, 0 es
simplemente de orden legal. Finalmente, propone una cuarta concepcion, la
categoria moral o ética de la autonomia. Esta concepcion de autonomia es
equivalente a la responsabilidad, ya que el que decide lo hace como agente
responsable. Para Gracia (2012) esta es la verdadera categoria ética de la
autonomia, y a la que debiésemos aspirar. La fundamenta en los estudios de
Lawrence Kohlberg (Kohlberg, 1971) acerca del proceso de razonamiento moral
de los individuos en la toma de decisiones, el cual presenta tres niveles, cada
uno dividido en dos etapas sucesivas. El nivel | de moralidad preconvencional,
comprendido entre los 4 a los 10 afios, en el cual las personas actian bajo
controles externos, obedeciendo reglas condicionadas por la diada castigo-
recompensa en la primera etapa, o motivadas por el propio interés basado en
propésitos instrumentales y/o de intercambio. El nivel 1l o de moralidad
convencional, el cual se extiende desde los 10 hasta los 13 afios, se caracteriza
por estar en sintonia con los roles tradicionales y ya han interiorizado los
estandares de las figuras de autoridad. En la tercera etapa, el interés es la
aprobacion de terceros y mantener relaciones mutuas, y en una cuarta etapa,

evoluciona hacia el afuera, manifestandose en el interés y la conciencia social.
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Kohlberg aclara que a pesar de que este nivel se desarrolla entre los 10 y los 13
afos, la mayoria de los adultos de la clase media urbana de los Estados Unidos
nunca supera la etapa 4, y en el caso de pequefias villas o colectividades, la
mayoria quedaran en la tercera etapa. Finalmente, el Nivel Ill o de moralidad
post-convencional, a partir de los 13 afios, se alcanza el interés por los principios
morales, reconociendo los conflictos entre los estandares morales, obteniendo
la capacidad para confrontarlos y hacer sus propios juicios morales. Dentro de
este nivel, la etapa cinco se caracteriza por la moralidad de los contratos, de los
derechos individuales, y de las leyes democraticas aceptadas, mientras que en
la ultima y sexta etapa se alcanza la moralidad de los principios éticos
fundamentales.

Para Gracia (2012) las verdaderas decisiones autbnomas pertenecientes
a la categoria ética, son aquellas que realizan las personas que se encuentran
en un nivel post-convencional, aunque reconoce el inconveniente sefialado por
Kohlberg de que la mayoria de los adultos so6lo logra realizar acciones
heteronomas durante su vida, siendo las verdaderamente autbnomas, muy
escasas. Esto hace que no pueda exigirse como un requisito legal en la toma de
decisiones en salud y que habitualmente se acepte la categoria legal propuesta
por Childress como suficiente para la toma de decisiones. Sin embargo, Gracia
(2012) sostiene que debiésemos aspirar a promover el desarrollo de pacientes
post-convencionales, que puedan realizar sus propias decisiones responsables 'y

maduras sobre las decisiones que competen a su vida y su salud. La reflexion
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del Profesor Diego Gracia acerca de que debiésemos promover pacientes (y
ciudadanos) con un nivel de desarrollo postconvencional capaces de asumir
responsablemente sus decisiones basadas en juicios morales prudentes
producto de una reflexion ética, es claramente a lo que debiésemos aspirar como
sociedad, no sélo para lo que compete a la toma de decisiones en salud, sino
para todos los ambitos de la vida de las personas, en pos de lograr una
ciudadania activa, madura y responsable. Sin embargo, aunque deseariamos
gue las decisiones que toman nuestros pacientes con respecto a su salud,
especialmente las relacionadas al fin de sus vidas, por el caracter muchas veces
irreversible de las mismas, fuesen producto de una madurez postconvencional,
no podemos pretender un nivel de desarrollo moral, que sélo el 20% de los
adultos logra alcanzar. Con un porcentaje tan bajo de madurez moral completa
en la poblacién adulta, cabe suponer que la mayoria de los profesionales de la
salud tampoco alcanzan este nivel de madurez y, sin embargo, histéricamente
toman decisiones graves, irreversibles que afectan la vida de los pacientes. Lo
cual me lleva a preguntarme si como profesionales de la salud, podemos exigir
un nivel de madurez a nuestros pacientes, que la mayoria de nosotros no hemos
logrado alcanzar. Y siguiendo esta misma linea, si debemos exigirles a los
menores de edad un nivel de madurez moral mayor al que los adultos suelen
desarrollar, teniendo en cuenta que éste se logra alrededor de los 13 afios. En
Chile no hay legislacion al respecto aun. En Espafia se asume que a partir de los

16 aflos el menor es maduro para tomar sus propias decisiones en lo que
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respecta a su salud (Ley 41/2002 de Autonomia). Es decir que a partir de esa
edad es necesario demostrar que el paciente no es competente para no respetar
su autonomia en sus decisiones sanitarias. En los menores de 16 afios en
cambio, para respetar decisiones que afecten gravemente su salud los
profesionales deben demostrar la madurez y competencia del menor. Aqui,
ademas de la madurez entra en juego la competencia, definida en cuatro criterios
como la capacidad para comprender la informacion necesaria, apreciar la
situacion y sus consecuencias, razonar y sopesar las distintas opciones y
posibles cursos de accion, y comunicar una decision justificada (Appelbaum &
Grisso, 1988). En otras palabras, es la capacidad de tomar decisiones razonadas
y razonables. Esta capacidad no es algo que surge de un momento a otro, sino
que se va adquiriendo durante la vida de manera progresiva, y no es un “todo o
nada”, se puede ser competente para algunas cosas y no para otras. En las
decisiones de fin de vida, las cuales son particularmente complejas, vy
especialmente en aquellas que involucran la muerte médicamente asistida
(aunque también el rechazo de tratamientos y la limitacion de los mismos), por
tener consecuencias fatales e irreversibles, se debiese requerir el grado de
competencia mas alto, como propone J.F. Drane en la valoracién de la
competencia con su concepto de “Escala Moévil” y que considera que cuanto mas
grave sea la decision a tomar, mayor debe ser el grado de competencia exigible
a la persona que toma dicha decision (Drane, 1988). En esta escala Mévil de

Valoracion de Competencia Drane propone tres niveles de competencia:
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a. Primer nivel o competencia basica: se trata de pacientes con minimo nivel
de competencia o aquellos mayores de 12 afios que tengan una
conciencia basica de su situacion médica y sean capaces de asentir
explicita o implicitamente a las opciones propuestas. Son decisiones que
implican consentir tratamientos eficaces y rechazar aquellos ineficaces.

Para este nivel se requiere evaluar estado de conciencia y capacidad de asentir.

b. Segundo Nivel o competencia media: se trata de pacientes de 14 a 16
afios que son capaces de comprender su situacion médica y el
tratamiento propuesto, y son capaces de elegir de acuerdo a las
expectativas médicas. Se trata de aceptar o rechazar tratamientos de
eficacia dudosa.

En este nivel se requiere evaluar capacidad de comprender una situacion médica
y sus posibles consecuencias asi como la capacidad para elegir entre distintas
opciones y comprender los resultados que se derivan de dichas elecciones.

c. Tercer nivel o competencia alta: aqui se encuentran pacientes capaces
de consentir tratamientos ineficaces y rechazar tratamientos eficaces.
Habitualmente se espera que €stos sean pacientes mayores de 16 afos.

En este nivel se requiere que el paciente sea capaz de comprender de manera
critica y reflexiva la enfermedad, los posibles tratamientos y las consecuencias
de los mismos y emitir una decisién racional segun su propio sistema de
creencias y valores (Koppmann A, 2020). Ademas de esta valoracion siempre se

deben tener en cuenta las situaciones de contexto que puedan influir en las
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decisiones del paciente, ya sean familiares, econdmicas, red de apoyo,
influencias del equipo tratante, etc.

Otro estudio disefiado para medir la competencia y madurez de menores
de edad y que aplica los cuatro criterios de Appelbaum (Appelbaum & Grisso,
1988), es el propuesto por Weithorn (1982), quien ide6 un cuestionario en el que
98 menores debian elegir entre cuatro escenarios, dividiéndolos en cuatro grupos
etarios (9-14-18-21). Segun este estudio, a partir de los 14 afios las decisiones
eran similares a las de los adultos sin embargo, si existia diferencia significativa
en los menores de esa edad. Como limitacion principal se vio que este estudio
tiene dificultades para aplicarse en la practica clinica.

Existe otro test que mide el desarrollo moral desarrollado en la Universidad
de Lleida, validado en 430 adolescentes de 12 a 16 afos, el cual distingue entre
los niveles de Kohlberg preconvencional y convencional. Segun Esquerday cols.
(2013), seria un test fiable y facil de aplicar, cuyo resultado ademas coincide con
la estimacion de la madurez moral que hacen los tutores de los adolescentes,
pudiéndose ser una herramienta util en el momento de medir la capacidad de un
menor de edad para tomar decisiones. (Esquerda, Pifarré, & Miquel, 2013)

Lo que ocurre en la realidad de la practica clinica es que existe gran
dificultad para los profesionales de la salud de hacer una estimacién del grado
de madurez moral del adolescente o joven, no sélo por la falta de formacién
especifica en instrumentos validados que ayuden a medirla, sino también porque

es un area fuertemente vinculada a los juicios de valor. Las teorias de Kohlberg
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y Drane, que dieron origen a la doctrina del menor maduro, han sido mas
frecuentemente aplicadas en las Ultimas décadas a las dificultades en la atencién
de adolescentes en temas sexuales, consumo de toxicos, enfermedades
transmisibles, especialmente en lo que respecta a su competencia, autonomia,
privacidad y confidencialidad. Pero escasamente se ha abordado en temas de fin
de vida o enfermedades cronicas limitantes, en las cuales muchas veces
adolescentes maduros pueden verse vulnerados en su derecho a decidir sobre
los temas que involucran su salud.

Quien ha abordado en profundidad la teoria o doctrina del “menor maduro” en
la actualidad es Azucena Couceiro Vidal junto con sus colaboradores, quienes
analizan el tema desde un punto de vista integral (Couceiro, y otros, 2019), y en
el que distinguen al menos cuatro aspectos a analizar: la sociologia del menor
maduro y la importancia de su contexto, el desarrollo psicologico y la capacidad
para tomar decisiones, el menor maduro desde la perspectiva del Derecho y
finalmente, el menor maduro en la relacién clinica. Considero muy valioso este
abordaje integral, no sélo porque tiene en cuenta la mayoria de los aspectos del
desarrollo y del rol de los “menores maduros” en la sociedad, sus
responsabilidades, derechos y deberes, sino que ademas se basa mayormente
en evidencia espafiola, la cual debido a nuestro origen latinoamericano, ésta
pudiese ser extrapolable a nuestra sociedad, debido a que compartimos valores,
creencias y estructuras familiares, las cuales se diferencian culturalmente de

manera bien amplia con respecto a otros paises europeos, especialmente
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aguellos que han legalizado la eutanasia en menores. Colombia es una
excepcion en la region, de la cual debemos aprender y observar experiencias,
pero teniendo en cuenta que su proceso de legalizacion de la eutanasia en
menores no ha sido desarrollado a través del Parlamento, sino a través de la
Corte Constitucional, la cual hace que las medidas y decisiones sean efectivas
en los casos puntuales solicitados, pero al mismo tiempo impliquen menor
representatividad de la ciudadania, lo cual considero de fundamental importancia
en este tema.

Los autores (Couceiro, y otros, 2019) explican que la teoria del menor maduro
ha sido evolutiva a lo largo de la historia, pasando de ser sélo sujetos de
proteccion, a una visidn mas actual basada en la Convencién Internacional de
Derechos del Nifio (1989) la cual implica deberes del Estado de ser garante de
su bienestar, reconocerlos como actores sociales y, fundamentalmente
reconocer la posibilidad de la infancia como una categoria autbnoma. De esta
vision integral de la doctrina del menor maduro se desprenden cuatro aspectos a
analizar:

a) La sociologia del menor maduro y su contextualidad: desde la
sociologia esta etapa seria aquella que se transita entre la infancia
totalmente dependiente y la adultez, basandose en los diferentes grados
desarrollados de responsabilidad, capacidad y autonomia. En esta
construccion del “yo maduro” tienen influencia de manera relevante la

familia (ideologias, valores, creencias, dinamica y constitucion familiar), la
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b)

escuela (como instancia de educacion en cuanto a la habilidad para
pensar y elaborar las propias opiniones y su rol como formadora en
valores), la interaccion con pares (como formadores de preferencias,
valores y necesidad de pertenencia), y los medios de comunicacion y
redes sociales (creadores de realidades y tendencias mediante el
discurso). Lo que concluyen los autores es que desde el punto de vista
socioldgico -y lo que atafie a los derechos y deberes ciudadanos- se suele
otorgar “una responsabilidad social para cada edad, en lugar de pensar
en la capacidad para asumir decisiones” (Couceiro, y otros, 2019). Esto
altimo resulta interesante reflexionarlo porque implicaria que se tiende a
asignar deberes sociales progresivamente a los menores de edad, y de
forma instantanea a partir de la mayoria de edad sin que haya una real
estimacion de las capacidades para asumir la responsabilidad de sus
decisiones.

El desarrollo psicoldgico de la capacidad para tomar decisiones: al
Ser un proceso evolutivo y progresivo, esta en discusion constante cual es
la edad en la cual se debe considerar que los adolescentes tienen
autonomia absoluta y que sus decisiones no representan riesgos para
ellos mismos o hacia terceros. La evidencia empirica indica que la
capacidad para tomar decisiones experimenta un brutal desarrollo entre
los 10 y 20 afios, sin embargo es dificil establecer la edad especifica en

gue la mayoria estaria capacitado para tomar decisiones razonables.
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Segun los autores, la mayoria de los adolescentes de 12 afios estarian
capacitados para comprender la informacion que se requiere para tomar
decisiones, pueden entender las consecuencias, pero sin embargo esto
solo, resulta insuficiente para lograr decisiones maduras, ya que la
capacidad de comprender esta influenciada por factores cognitivos y
socio-emocionales. Dentro de los factores cognitivos estarian la
adquisicién del pensamiento formal a partir de los 12-13 afios, el cual se
consolida alrededor de los 15 afios cuando ademas de comprender la
informacion pueden evaluar alternativas, distanciarse del aqui y ahora
para pensar en consecuencias y alternativas, como también estimar la
probabilidad de ocurrencia de las mismas. Otra competencia cognitiva que
se adquiere en esta etapa es la capacidad de valorar el pensamiento u
opiniones de otras personas, lo cual antes no se logra por estar en una
etapa mas egocentrista. En cuanto a los factores socioemocionales, éstos
explicarian con mayor claridad la madurez de los adolescentes para tomar
decisiones, ya que a pesar de haber adquirido un pensamiento formal
similar a los adultos, las capacidades emocionales como el control de
impulsos, la susceptibilidad a la influencia del entorno o la evaluacion del
riesgo, no estan bien definidas en qué momento se adquieren y tendrian
grandes diferencias individuales. Segun Steinberg (Steinberg, Does recent
research on adolescent brain development inform the mature minor

doctrine?, 2013) (Steinberg, 2010), las competencias cognitivas
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dependientes de la corteza frontal y prefrontal, se adquieren
tempranamente en la adolescencia entre los 12 y 15 afios, sin embargo
las competencias socioemocionales-dependientes del sistema limbico y
mesolimbico- demoran mas tiempo en adquirirse, incluso terminarian de
establecerse en la tercera década de la vida. Aqui cobra gran relevancia
para el tema que nos compete de decisiones de fin de vida la teoria de
este autor. El propone que en aquellas decisiones “frias” como las que
conciernen a la salud, a aceptar o no un tratamiento, a participar en un
protocolo de investigacion, decisiones académicas e incluso politicas, el
adolescente de - entre 13 y 15 afios- ya ha adquirido la madurez
comparable a la de un adulto por el desarrollo de las cortezas frontales y
prefrontales. Sin embargo, en aquellas decisiones que llama “calientes”
relacionadas con el placer inmediato y el desarrollo del sistema limbico, la
madurez se adquiere mucho después, ya iniciada la adultez, lo cual
explica que a pesar de que pueden tomar decisiones “frias” maduras no
son capaces de tomar decisiones prudentes en cuanto a la exposicion al
riesgo y al control de los impulsos ligados al placer inmediato. Esto altimo,
a mi juicio, es sumamente relevante cuando hablamos de la madurez para
tomar decisiones de fin de vida, ya que solemos considerar a los
adolescentes como impulsivos e inmaduros, y es probable que si lo sean
para algunas decisiones, pero en aquellas que requieren madurez

cognitiva no lo sean. Queda por evaluar el tercer componente psicolégico
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en la toma de decisiones -ademas del cognitivo y el socioemocional- que
es la voluntariedad. Y aqui es donde es complejo determinar si las
influencias externas, ya sean del personal de salud, de sus familiares, de
sus pares, influyen de manera significativa en la toma de decisiones de fin
de vida. Si asumimos que estas influencias entran en el plano emocional,
y por lo tanto son reguladas por el sistema limbico aun inmaduro, es
probable que la voluntariedad deba ser puesta en duda en este tipo de
decisiones. Para esto, que no es facil de determinar, tendra fundamental
importancia el rol del médico de cabecera, el que conoce al adolescente y
su familia, su historia, su contexto socioeconémico, y asi desde la cercania
a cada caso poder evaluar el peso que ejercen las influencias externas,
asumiendo que siempre éstas existiran en mayor o menor grado, y que las
emociones siempre estaran presentes en el proceso de toma de
decisiones. El cerebro humano, aunque cuente con secciones encargadas
de distintas funciones cognitivas y emocionales, es un todo integrado, y
estas secciones no funcionan independientemente unas de otras, ya que
estemos hablando de un nifio, un adolescente, o un adulto. Pensar en
decisiones “frias” donde el aspecto emocional y vincular no influyen, seria
a mi juicio, pensar en algun modelo de inteligencia artificial, no
reproducible en las personas debido a su integralidad. Teniendo en cuenta
lo anterior, el concepto de menor maduro implicaria segun Azucena

Couceiro (2020)
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“...un menor de edad que ha alcanzado la madurez, la capacidad
suficiente para ejercer su autonomia en un determinado ambito sin
necesidad que nadie lo represente... que ha desarrollado las
capacidades cognitivas y emocionales necesarias para tomar sus
propias decisiones, y para justificarlas de acuerdo a sus criterios y
valores... es la capacidad y no la edad la que determina si una
persona menor puede, 0 no, tomar decisiones...” (Couceiro, 2020).
Por todo lo anterior me permito afirmar que conozco mas adultos
inmaduros que menores maduros.
C) El menor maduro desde el Derecho (Ver Interés Superior del nifio)
D) El Menor Maduro en la relacién clinica: el concepto de menor maduro
en la relacién clinica es particularmente dificil de introducir, probablemente
mas complejo que en el ambito del Derecho, ya que tradicionalmente la
Medicina ha tenido un modelo paternalista el cual ha ido cambiando a un
modelo autonomista de forma acelerada durante los ultimos 50 afios. Este
nuevo modelo que privilegia la autonomia y que responde a los cambios
sociales es contrario a la tradicion histérica del ejercicio de la medicina, lo
cual hace que la sola idea de un menor que tome decisiones sobre su
propia salud, independientemente de la aprobacion de sus padres o
tutores, resulte descabellada y asociada a la maleficencia, a la
irresponsabilidad, a la desproteccion y falta de cuidado del menor, a la

irracionalidad e incluso intuitivamente, nos parezca inmoral. En cuanto al
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cambio en los modelos de relacion clinica, ya a finales del siglo pasado
Ezekiel y Linda Emanuel (Emanuel & Emanuel, 1992) definian cuatro
modelos de relacidon clinica: paternalista, informativo, interpretativo y
deliberativo, estando ampliamente aceptado que los ultimos dos modelos
son aquellos que aseguran el respeto por la autonomia promoviendo las
capacidades del paciente para tomar sus decisiones, en el contexto de
una relacion dialégica de decisiones compartidas. Sin embargo, en los
menores de edad, instintivamente se tiende a perpetuar el modelo
paternalista y como mucho en algunos casos, el informativo. Esto es algo
en lo cual a mi juicio debemos reflexionar, porque en el caso de los adultos
se asume -excepto casos de demencias o enfermedades psiquiatricas-
gue estan capacitados para tomar las mejores decisiones sobre su salud,
aungue esto es una presuncién que no esta respaldada por la evidencia
en cuanto a la madurez moral de la mayoria de los adultos. (Koppmann A,
2020) (Esquerda, Pifarré, & Miquel, 2013) (Kohlberg, 1971) (Gracia D. ,
2012) Al contrario de lo que ocurre con los adultos, en los menores de
edad se presume su incapacidad para la toma de decisiones, y los
profesionales deben demostrar esta competencia, lo cual implica asumir
una responsabilidad tanto ética como legal. Como explica Simén Lorda
(2001),

“...la evaluacién y determinacion de la capacidad de un paciente

entrafia una enorme responsabilidad ética y juridica. Significa
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afirmar que en un determinado momento hay una persona que no
tiene las condiciones requeridas para ejercer su autonomia y tomar

decisiones sobre su vida y su salud.” (Lorda, 2001).

Pearce (1994) hace una propuesta para evaluar la competencia del menor

en el proceso de consentimiento informado, la cual considero muy util tener en

cuenta en el proceso de toma de decisiones de fin de vida en menores de edad.

La misma se basa en el grado de desarrollo cognitivo del enfermo e incorpora su

relacion con el entorno social, y su contexto particular que pueda influenciar.

Segun el autor, para que el menor esté en condiciones de dar un consentimiento

valido se deben analizar los siguientes criterios (Pearce, 1994):

Haber logrado un nivel de madurez que les permita tener un claro
concepto de si mismos y de su relacidén con otras personas.

La calidad de la relacion entre el menor y sus padres y cémo
influencian.

La calidad de la relacion entre el médico tratante con el enfermo.
Otras situaciones de contexto que influencian al nifio.

La naturaleza de la enfermedad (cronica, aguda, discapacitante,
terminal), los riesgos, y los motivos por los cuales se esta
proponiendo ese curso de accion clinico.

Equilibrio entre el respeto por la decision del menor y lo que se
considera el mayor bien o el mejor interés para él o ella. ¢Son

necesarias segundas opiniones?
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Como conclusion, todos los estudios disponibles hasta el momento indican
gue alrededor de los 13 afios se adquieren las competencias cognitivas similares
alas de los adultos, y a partir de los 16 afios las competencias socioemocionales.
Lo que ocurriria luego de esta edad es la estabilizacion y maduracion de las
mismas, determinadas fundamentalmente por la experiencia vital.

Ademas de estos criterios a tener en cuenta, junto con los cuatro criterios de
Appelbaum que definen la competencia, en el caso de la eutanasia en menores
de edad, el paciente debiese haber elaborado un adecuado concepto de la
muerte y su irreversibilidad. Con respecto a esto ultimo, Freyer (2004) propone
gue el concepto de muerte se ve influenciado y puede adquirirse tempranamente
en la vida en tanto se haya estado en contacto cercano y honesto con la misma.
(Freyer, 2004) . Segun Beidler (2001), los nifios que han estado cronicamente y
gravemente enfermos durante mucho tiempo suelen desarrollar un entendimiento
de la muerte y la enfermedad, y su propia ponderacion de valores, incluyendo el
valor de la vida (Beidler & Dickey, 2001). La experiencia vital, que en la mayoria
de las personas requiere tiempo hasta la adultez temprana, en el caso de
adolescentes con enfermedades graves e irreversibles ese periodo de
adquisicion de la madurez se acorta significativamente, es decir, que adquieren
madurez mas tempranamente justamente determinada por su experiencia vital.
Cabe aclarar que esto no es una norma que se cumpla en todos los casos, en

mucho dependera del contexto familiar, de la actitud de los padres, del equipo de
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salud, y de cuanto el paciente ha estado anteriormente expuesto a la promocién

de su propia autonomia.

Buena Muerte

Si aceptamos que la muerte es parte final de la vida, y que como tal
pertenece a la misma, afirmamos que el proceso de morir representa el ultimo
capitulo del libro de la biografia humana (Arendt, 2009). Y como tal, la evaluacién
de la calidad de vida al final de la misma dependera de los multiples factores que
afectan a las personas en todas sus esferas. El deseo de morir bien, el cual es
sin dudas lo que todos en definitiva anhelamos, tendra distintos significados en
cada paciente. Para algunos significara morir conscientes, rodeados de sus
afectos, completamente lucidos y experimentando el trance final de sus vidas con
sensacion de absoluto control. Para otros, significara todo lo contrario, desearan
morir dormidos, sin consciencia, sin saber que estdn muriendo. Algunos querran
sentir cierto grado de dolor, a modo de estoicismo final, y otros pediran no tener
ninguna sensaciéon dolorosa, aunque esto implique la pérdida de su consciencia,
con la consiguiente muerte social antes de la biolégica. Para otros, requerira
poder cumplir con ritos religiosos de reconciliacion espiritual, o bien de
reivindicacion social. Cada significado sera valido, respetable y no seran
excluyentes.

De lo anterior se puede concluir que el concepto de buena muerte, al igual

gue el de calidad de vida, es variable y subjetivo y que variara de una persona a
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otra, sin embargo algunos requisitos debiesen estar presentes en la busqueda de
este buen morir: la participacion en las decisiones, sentirse parte de una
comunidad, estar acompafiado de familia o amigos, tener relaciones plenas,
morir en un medio seguro y tranquilo, satisfaccion espiritual y existencial,
tratamiento y cuidados integrales de calidad, respeto por la identidad y la
privacidad. (De la Torre, 2019) Una buena muerte implicara que se respete el
valor de la persona humana hasta el final, esto requiere ademas del cuidado de
salud integral de calidad y una atencion respetuosa de los valores de los
pacientes, aunque no los compartamos, ni fuesen los valores que esperamos.
(Gracia, Jarabo, Martin, & Rios, Toma de decisiones en el paciente menor de
edad, 2001)

La dificultad de precisar las caracteristicas de una muerte buena descansa
en las peculiaridades de cada persona y en que obviamente nadie que haya
experimentado la muerte puede aportar con su experiencia. Sin embargo parece
haber cierto consenso, excepto para los vitalistas extremos, que cuando la vida
se hace fisicamente insoportable, dolorosa y no hay expectativas de
recuperacion, cuando el sufrimiento es tan profundo, que la persona no encuentra
sentido en la vida, las acciones activas en busqueda de propiciar una muerte
tranquila, son las mediadoras para ayudar a experimentar una muerte buena, y
la buena muerte sera en definitiva, la muerte tranquila, la muerte en paz, la que
permita las condiciones para poder partir reconciliado con el proyecto que fue la

propia vida. Para algunas personas, esta buena muerte se dara naturalmente en
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el marco y lineamiento del sentido de su vida. Sin embargo, en muchos otros,
gue sufren enfermedades avanzadas irreversibles o terminales, para lograr una
muerte buena y tranquila, habra que tomar decisiones médicas, las decisiones
de final de la vida.

Para este ultimo grupo de pacientes, los caminos posibles dentro de la
medicina que pueden tomarse en busca de proporcionar una muerte buena son
varios: evitar la obstinacion terapéutica (principio de no maleficencia), buscar la
adecuacion del esfuerzo terapéutico (principio de proporcionalidad), proporcionar
los cuidados paliativos de calidad (beneficencia y ética del cuidado), recurrir a la
sedacion paliativa terminal (principio de beneficencia y del doble efecto), y en
aguellos paises que la han permitido, la muerte médicamente asistida (principio
de autonomia) (Escobar, 2017) . Con respecto a lo anterior, y a los posibles
cursos de accion al final de la vida, muchos de los que se oponen a la eutanasia,
lo hacen fundamentando que, existiendo cuidados paliativos de calidad, con la
consiguiente atencion oportuna y eficaz del dolor, y pudiendo recurrir incluso a la
sedacion paliativa, no debieran existir casos de pacientes que requieran la
eutanasia (Truog, 2006). Sin embargo, creo que es importante entender, que ni
los cuidados paliativos, ni la eutanasia, ni la limitacién terapéutica son “dignos”
per sé, sino que son contingentes en distintas situaciones clinicas y son el
resultado de la ponderacién de los riesgos y beneficios, y de los valores éticos
gue entran en conflicto en cada caso particular, y que se elige junto con el

paciente, en un proceso de decisiones compartidas, el curso de accidon que mas
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respete la identidad y escala de valores del paciente. Los cuidados paliativos son
la base, lo minimo para asegurar las condiciones de respeto por la dignidad de
las personas, son un derecho y deben ser aplicados siempre en el proceso final
de la vida, o en aquellos pacientes quiénes sin estar en etapa terminal, padecen
enfermedades cronicas graves y limitantes. Sin embargo, existen situaciones en
las que los cuidados paliativos no logran dar una respuesta a estos pacientes.

Debiese ser reconocido, aunque no se comparta, que para algunas
personas quienes padecen sufrimientos intolerables la eutanasia si representa la
forma que eligen para morir, porgue segun su propia concepcion de la vida y de
la muerte las otras opciones no les resultan validas. El respeto por esa decision,
cuando es razonada, fundamentada, libre, y en comunién con los valores y el
sentido Unico que le otorga a la vida y a la muerte la persona que solicita la
eutanasia, esa decision, se comparta o no, si debiese ser respetada y
acompafada como un intento de honrar el dltimo acto de individualidad dentro
de la biografia humana. Lo que no puede ocurrir, es que esta opcion se elija en
el contexto de una decisién desesperada, debido a la falta de acceso a cuidados
paliativos, ya que esta situacion de injusticia e inequidad en el acceso a la salud,
estaria condicionando la autonomia del paciente para tomar decisiones.

En esta linea la eutanasia seria éticamente aceptable como una opcion al
final de la vida para aquellas personas que padecen un sufrimiento insoportable,
el cual es considerado intolerable por ellas, y para las cuales los cuidados

paliativos bien procurados, no logran dar una respuesta de alivio, o bien porque
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su vivencia de sufrimiento moral no esta relacionado directamente con el dolor
(como puede ser el caso de pacientes con limitaciones fisicas de origen
neuroldgico o degenerativo, donde la analgesia, por mas bien que esté aplicada,
no resuelve su limitacién) o bien porque para aquellos que si necesitan aliviar un
dolor fisico insoportable (como es el caso de los pacientes oncolégicos), no estan
de acuerdo con la sedacidén ya que quieren estar conscientes, con sus seres
queridos y luego morir experimentando su propio final. Teniendo en cuenta que
la sedacion paliativa no implica producir (o provocar) la muerte biolodgica del
enfermo, pero si su muerte social.

En estos casos, la eutanasia si estaria alineada con el concepto de ayudar
a morir bien, fundamentada en el principio de autonomia de las personas, las
cudles como agentes morales, eligen sus preferencias y toman las decisiones
determinantes en su vida y pretenden elegir también en el final de las mismas.
Para estas personas, en las que la autodeterminacion es importante, elegir como
morir y la manera en que se termina la vida da significado a su totalidad y
representa la Ultima posibilidad para expresar los propios valores (Alvarez, 2014).

La eutanasia responde especificamente al principio de autonomia de los
pacientes para tomar sus decisiones al final de sus vidas. Es en este punto
porqué la eutanasia en pediatria se vuelve tan controversial ya que, si la
autonomia es el principal fundamento de la eutanasia, y los menores de edad no
tienen autonomia completa, sino que es progresiva, como fundamentarla en este

grupo con un principio que no pueden ejercer plenamente.
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DISCUSION:

Habiendo analizado cada uno de los valores y principios en conflicto,
destacaré los aspectos mas relevantes que permitan elaborar una
recomendacion prudente en cuanto a la aceptacion o rechazo de la eutanasia en
menores de edad desde el punto de vista ético.

El avance de la figura de la autonomia de los pacientes en el ambito
meédico, conjuntamente con el reconocimiento en la Convencion de los Derechos
del Nifio de los menores de edad como sujetos de derechos y no sélo como
sujetos de proteccion, ha ido situando a los pacientes pediatricos como agentes
activos en el proceso de toma de decisiones en lo que compete a su atencién en
salud. Se ha producido gradualmente un cambio paradigmatico en la sociedad al
reconocerlos como sujetos de derechos, reconociendo la plena titularidad de los
mismos, y una capacidad progresiva para ejercerlos. Los menores tienen
derecho al honor, la intimidad, la propia imagen, asi como a la libertad de
ideologia, conciencia y religién, y a ser escuchados y considerados en todos los
temas que les competen, incluyendo los referentes a la salud. Se ha generado
un cambio en el status social del nifio. Los menores son sujetos activos,
participativos, creativos, y con capacidad para modificar su propio medio.

Esto ha significado una verdadera revolucién en la relacion clinica
pediatrica, en la cual la promocion de la autonomia del paciente se vuelve mas

compleja que en los adultos, debido a que este proceso se desarrolla teniendo
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en cuenta dos aspectos ineludibles: la participacion de la familia en la toma de
decisiones y el desarrollo progresivo de la capacidad del menor para asumir sus
propias decisiones. Con respecto a la toma de decisiones del paciente menor de
edad, habria cierto consenso acerca de la dificultad de establecer de forma clara
y contundente cuando los seres humanos comienzan a ser moral y juridicamente
responsables por sus actos, y si fuese prudente establecer una edad fija que
pueda ser universalizable. Los estudios de psicologia evolutiva sitian la madurez
moral entre los 13 y los 15 afios, agregando que aquella alcanzada en la
adolescencia suele no evolucionar mucho mas en la mayoria de los adultos,
quienes simplemente suelen adquirir mayor estabilidad, pero no mayor madurez
salvo excepciones, gracias a la experiencia vital adquirida.

El modelo de decisiones compartidas aplicado en pediatria, tiene la
complejidad de ser una relacion triada entre el paciente, la familia y el médico.
Cuando se asume que el paciente es incapaz, por ser un nifio muy pequefio que
no ha alcanzado su madurez, se realiza la toma de decisiones de forma
compartida con el nifio y la familia, pero los que deciden principalmente son sus
padres. Lo que se busca es el mayor bien para el nifio, y se presupone gue sus
padres seran las personas mas calificadas para conocer y determinar cual es su
mejor interés. Los médicos acompafiamos en este proceso brindando
informacion precisa y suficiente, brindando consejo, ayudando a reconocer los
valores importantes para el paciente y los padres, y proponiendo los cursos de

accion posibles. Los padres asumiran el rol de subrogantes en el caso de los
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ninos mas pequefos y elegirdn en base a lo que consideran, dentro de sus
posibilidades, el mejor interés para su hijo. EI médico, sin embargo, debera velar
porque no se cometan decisiones maleficentes que atenten contra la vida o
seguridad del nifio. Al no estar decidiendo por su propia salud sino por la de sus
hijos las exigencias deben ser mayores, velando por el interés superior del nifio
gue es un derecho fundamental. Cuando se trata de decisiones al final de la vida,
éstas se vuelven alun mas complejas, sobre todo porque muchas veces se debe
lidiar con la incertidumbre (Beca & Leiva, 2014). Sin embargo, se debe tener
coraje, responsabilidad y prudencia, para decidir tomando buenas decisiones
clinicas y éticas, basadas en los principios de proporcionalidad, evitando
tratamientos futiles, adecuando tratamientos de ser necesario, y promoviendo la
participacion y autonomia familiar y, dentro de lo posible, la participacion del
menor. Se ha visto que, aunque el paciente no cuente con la madurez suficiente
para tomar las decisiones finales, el hecho de participar y de ser escuchado, no
s6lo promueve la autoestima, la sensacién de valoracion por el entorno, otorga
sensacion de control sobre su situacion y genera mejores adherencias y
tolerancia a los tratamientos o cuidados propuestos. En estos casos de nifios
pequefios en que sus padres son los que subrogan, la eutanasia no seria
aceptable éticamente, ya que seria una accion que atenta directamente contra la
vida, irreversible y estaria respondiendo a los valores y las preferencias o
intereses de los padres. En este caso, careceria del requisito de voluntariedad

convirtiéndose en un homicidio, el cual pudiese ser por compasion, pero seria
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finalmente un homicidio. Aqui cobra relevancia la justicia social y sanitaria para
asegurar dentro de lo posible un cuidado integral de estos nifios, sin que
representen una carga economica imposible de afrontar para sus familias.

En los casos en los cuales los menores ya son adolescentes o tienen
mayor madurez, el esquema en este proceso de toma de decisiones cambia, ya
gue en estos casos la participacion del menor debe ser activa y, en algunos casos
puntuales debiese primar. Como se analizé anteriormente, acerca de la
factibilidad de estimar lo mas acertadamente posible la madurez moral y la
capacidad de toma de decisiones de un adolescente en cuanto a su salud,
claramente no es tarea facil y no estara libre de incertidumbres. En los casos de
enfermos cronicos y gravemente enfermos, esto se vuelve alin mas complejo
porque es posible que debido a su situacion de enfermedad y experiencia vital
hayan adquirido un mayor grado de madurez que el habitual para su edad en lo
referente a la toma de decisiones acerca de su salud y fin de vida. Por el contrario,
también puede ocurrir en muchos casos de adolescentes con patologias cronicas
que han estado enfermos desde pequefios, que la familia tienda a
sobreprotegerlos e infantilizarlos y consecuentemente, su capacidad de ejercer
su autonomia, por falta de promocién de la misma, sea muy cuestionable. Es por
esto que mas alla de los test que puedan aplicarse, cada caso debiese ser
evaluado por el médico tratante y probablemente un profesional de la salud
mental adolescente familiarizado con los problemas de pacientes cronicos

gravemente enfermos y/o terminales.
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Teniendo en cuenta lo expuesto hasta aqui, en que los estudios de
psicologia evolutiva no evidencian grandes diferencias en la madurez moral de
los individuos a partir de los 13-15 afios en cuanto a la toma de decisiones, y
sobre la diferencia que presentan algunos enfermos crénicos en cuanto a su
madurez comparados con otros nifios sanos de su misma edad, podriamos inferir
gue la doctrina del menor maduro esta bien fundamentada. En cuanto a definir a
partir de qué edad seria prudente que un menor pueda calificar para solicitar la
eutanasia, el rango que abarca desde los 13-15 afios pareciera ser la edad en
gue la literatura coincide en que se alcanzaria la madurez necesaria para este
tipo de decisiones. Sin embargo, hay que tener en cuenta que calificar para la
solicitud, no significa que la misma deba ser aceptada. Como se expuso, son
muchos los factores que pueden influenciar las decisiones y preferencias al final
de la vida (tanto en nifios como en adultos), y considero que cada caso debiese
ser analizado individualmente por profesionales competentes en el area, para
garantizar una evaluacion lo mas apropiada y valida posible, con el fin maximo
de proteger no solo la autonomia, sino también la integridad y la dignidad de los
pacientes.

Son muy pocos los casos de eutanasia en menores de edad que se han
reportado a nivel mundial, sin embargo, es necesario reflexionar al respecto,
discutirlo publicamente y, para lograrlo, es un requisito fundamental que exista
una ciudadania madura e informada para que la deliberacién sea legitima. Para

esto es perentorio comenzar a desmitificar la muerte y el sufrimiento de las
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personas en general, y de los nifios en particular. Si la sociedad no es consciente
de esta realidad oculta, sera imposible que cada cual acepte su propia finitud,
piense en la posibilidad de gestionar su propia muerte, y lo que es mas complejo
aun, pensar que los otros con quiénes compartimos los bienes sociales, pero no
necesariamente todos los valores, puedan desear gestionar su propia muerte de
una forma distinta a lo que nosotros concebimos. S6lo si tomamos esto en serio,
podriamos acompainiar el dltimo capitulo de la vida de los otros, especialmente
de los nifios, sin emitir juicios morales sobre el tipo de final elegido, pero siempre
garantizando su proteccién. Es aun una infima minoria la que requiere la
eutanasia dentro de la poblacién pediatrica. No estan claras las causas, ademas
de faltar experiencia y literatura para explicar el porqué. ¢Es por influencia
familiar? ¢ Es el equipo de salud que no considera aln esta opcion? ¢ Es que los
nifios o adolescentes con enfermedades graves toleran mejor que los adultos la
dependencia fisica? ¢Serd que su proyecto de vida aln no estaba desarrollado
y consecuentemente su frustracibn es menor? ¢Sera que no son escuchados
porque se les infantiliza y sobreprotege?... Probablemente todos estos factores
entren en juego. Sin embargo, el hecho de que sean pocas las solicitudes, podria
tener ciertas ventajas para aquellos que intentamos determinar cuidadosamente
su validez ética. Por un lado, permite que la evaluacion ex ante sea factible sin
implicar demoras innecesarias en la toma de decisiones. Ademas, permitiria el
acompafamiento de un médico que mantenga una relacion de confianza con el

paciente y familia y que esté capacitado para emitir una opinion fundamentada.
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CONCLUSION Y PROYECCION:

Como todo proyecto de investigacion, el fin dltimo de esta tesis es generar
un impacto positivo en la comunidad, tanto cientifica como civica. En este caso
particular el objetivo fundamental es aportar fundamentos éticos solidos basados
en un analisis minucioso de los valores y principios que entran en conflicto en
cuanto a la aceptacion o rechazo de la eutanasia en menores de edad. Junto a
lo anterior se busca promover desde el conocimiento y la evidencia disponible
hasta el momento un espacio de reflexion que contribuya a mejorar la calidad de
la deliberacién ciudadana en este tema, contribuyendo a promover el bienestar
de las personas en la sociedad actual y también el de las generaciones futuras.
Teniendo en cuenta esto, pienso que es importante tener en cuenta los siguientes
puntos los cuales han limitado en parte y dificultado el analisis, considerandolos
muy relevantes y que por lo tanto debiesen continuar desarrollandose:

e Promover mayor investigacion acerca de la eutanasia en menores de
edad, ya que se cuenta con escasa informacion cualitativa sobre el
impacto en la familia, en el equipo de salud y en los pacientes pediatricos
a quienes se les niega la eutanasia.

e Educar e involucrar a la comunidad en un tema que esta presente, a pesar
de afectar a infimas minorias, y que requiere una deliberacion para, como

sociedad cientifica y civil, elaborar una postura prudente.
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e Promover la autonomia de los menores de edad en aquellos temas que
los afectan sustancialmente en su salud, su vida y también en su muerte.

¢ Naturalizar la muerte como parte de la vida, involucrando a la comunidad
desde la infancia en este proceso.

e Promover un espacio de deliberacion respetuoso entre la comunidad
meédica y las familias que afrontan estos problemas de salud

e Favorecer la reflexibn acerca de la muerte en nifios y adolescentes,
asumiendo su posibilidad real, y que esta reflexion colabore en favorecer
buenas muertes para los nifios con enfermedades incurables y terminales.

e Continuar reflexionando acerca de la eutanasia como una opcion de fin de
vida y, sobre todo profundizar y promover la investigaciéon cualitativa, ya
que sOlo se cuenta con acceso a escasos datos estadisticos.

e A pesar de que la doctrina del menor maduro esta bien fundamentada,
pienso que ésta requiere ser evaluada y aplicada prudentemente en cada
caso particular de manera individualizada, ya que su estimaciéon no esta
libre de sesgos y, consecuentemente, su universalizacion sin un analisis
calificado pudiese poner en riesgo la integridad y proteccion de un grupo

particularmente vulnerable.

Como conclusion, y teniendo en cuenta la informacion que se encuentra
disponible hasta ahora -la cual es escasa teniendo en cuenta la gravedad de las

decisiones- un paciente pediatrico de méas de 13 afios en quien se demuestre una
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madurez cognitiva y socioemocional, una voluntariedad libre de presiones
externas -no mayores a las de un adulto al final de su vida- y una experiencia vital
gue haya promocionado y desarrollado estabilidad en su capacidad para tomar
decisiones complejas, debiese tener los mismos derechos que un adulto a la hora
de decidir sobre el final de su vida, dentro de lo posible. Considero que la
prudencia exige evaluar cada caso particular de manera rigurosa y personalizada
por profesionales capacitados en esta tematica. Ademas, un comité
especializado que estudie el caso ex ante pudiese ser recomendable para
garantizar la maxima proteccion de los pacientes.

Finalmente, considero que la eutanasia debiese ser una opcién para
menores maduros, debiese ser la ultima opcién habiéndose agotado todas las
otras instancias en la busqueda de equilibrar la autonomia con la proteccion
particular y especial que requiere este grupo de pacientes. Basandome en lo
antedicho, considero que la hipotesis “La eutanasia en menores de edad es

éticamente aceptable”, es verdadera.
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