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Resumen

El articulo pone en contexto las estadisticas de veinte afios desde la despenalizacion de la
eutanasia en Bélgica. En esta reconstruccion se analizan los aspectos centrales de la
politica, tales como su caracter democratico y la proteccién de la objeciéon de conciencia.
A menudo discutido de forma aislada, este articulo plantea el fin de vida voluntario como
parte de un programa paliativo que, a su vez, integra una vision mas amplia, como se
refleja en el paquete de regulaciones del afio 2002. Ademas de delinear ciertas
consecuencias deontoldgicas, entre otras, el articulo subraya el caracter excepcional de la
eutanasia, limitandose a casos debidamente calificados de sufrimiento fisico o psiquico,
pero que de manera significativa reivindica el respecto de la autonomia de la persona. Con
todo, el articulo invita a considerar cddigos morales multiples de cara a uno de los pocos
eventos de los que tenemos certeza: la muerte.

Palabras clave: ética médica; autonomia personal; eutanasia; cuidados paliativos al final
de la vida; Bélgica.

Resum

L'article posa en context les estadistiques de vint anys des de la despenalitzacié de
I'eutanasia a Belgica. En aquesta reconstruccié s'analitzen els aspectes centrals de la
politica, com el seu caracter democratic i la protecci6 de I'objeccié de consciéncia. Sovint
discutit de forma aillada, aquest article planteja la fi de vida voluntaria com a part d'un
programa pal-liatiu que, al seu torn, integra una visi6 més amplia, com es reflecteix en el
paquet de regulacions de l'any 2002. A més de delinear certes conseqiiencies
deontologiques, entre d'altres, I'article subratlla el caracter excepcional de I'eutanasia,
limitant-se a casos degudament qualificats de patiment fisic o psiquic, pero que de manera
significativa reivindica el respecte de I'autonomia de la persona. Amb tot, I'article convida
a considerar codis morals multiples de cara a un dels pocs esdeveniments dels quals tenim
certesa: la mort.

Paraules clau: etica medica; autonomia personal; eutanasia; cures pal-liatives al final de
la vida; Belgica.

Abstract

The article brings into context the statistics of twenty years since the decriminalization of
euthanasia in Belgium. In reconstructing this process, the central aspects of the policy are
analysed, such as its democratic nature and the protection of conscientious objection.
Often discussed in isolation, this article considers voluntary end of life as part of a
palliative program that, in turn, integrates a broader vision, as reflected in the 2002
package of regulations. In addition to outlining some of its consequences, deontological
and otherwise, the article underlines the exceptional use of euthanasia, limited to duly
qualified cases of physical or mental suffering, but that it also significantly increases
respect for the autonomy of the person. All in all, the article invites us to consider multiple
moral codes in the face of one of the few events of which we are certain: death.

Keywords: Medical ethics; personal autonomy; euthanasia; end of life care; Belgium.
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1. Introduccion

El presente articulo tiene por objetivo presentar y discutir los datos sobre la eutanasia en Bélgica
tras veinte afios de su despenalizacion. Para ello, recurrimos a los datos oficiales de la oficina belga
de estadisticas (Office Belge de Statistique, 2023), situdndolos en el contexto de las
transformaciones en que ha evolucionado la discusién sobre el fin de vida, con énfasis los distintos
avances técnico-politicos que ha experimentado el programa de cuidados paliativos. Ello refleja
un cambio generalizado de actitud hacia la muerte en los discursos publicos, considerando
ademas el respeto a las libertades individuales, tanto en Bélgica como en otros paises de creciente

secularizacion.

A menudo, discusiones respecto al poder sobre la vida de individuos y grupos se sitiian bajo
el baremo de la biopolitica (Foucault, 1994); vale decir, el ejercicio del poder para controlar como
deberian vivir, en especial el control sobre el cuerpo en un contexto productivo y de acumulacién
de capital. Mirado desde el punto de vista del concepto de necropolitica (Mbembe, 219; Le Marcis
& Faye, 2019), el foco se desplaza hacia discursos normativos sobre como las personas deberian
morir o cudl deberia ser su actitud frente a la muerte, lo cual es clave para poder fundar la
discusién sobre las politicas de fin de vida. El concepto de necropolitica se ha aplicado a
situaciones de conflictos geopoliticos, migracion forzada o suspension de alimentacién a
prisioneros. Mas recientemente, se lo ha empleado para conceptualizar los debates actuales sobre
las politicas actuales sobre fin de vida, incluyendo la eutanasia, en marco de las libertades
individuales (Golby, 2016). A partir de este concepto se puede comprender no s6lo por qué el
cuerpo sin vida tiene minima visibilidad en la esfera publica, sino también el por qué la muerte
sigue siendo un tema tabu en gran parte de la sociedad occidental. Las politicas publicas tienden

areflejar esta actitud hacia la muerte, pero al mismo tiempo la refuerzan.

Abordando la informacién desde ese concepto, el articulo propone una lectura en tres
partes. Primeramente, presentamos las principales estadisticas anuales de mortalidad general y
de eutanasia desde el 2002 al 2022, contextualizando estos datos en funcién de rasgos de la
cultura belga que conforman una moralidad compartida. En un segundo momento, explicamos
cémo las principales caracteristicas de la politica de fin de vida han permanecido constantes,
mientras que ciertas reformas importantes han tenido lugar incluyendo, por ejemplo,
consideracion hacia los menores de edad con padecimientos fuera del alcance médico y la
ratificacion de parte de entidades supranacionales. Y en tercer lugar, planteamos céomo los
aspectos politicos y societales mas importantes de esta “necroética” tienen un correlato con
discusiones contemporaneas en América Latina y otros paises de la region, los cuales pueden

ayudar a disefiar opciones mas legitimas (y mas dignas) para la persona que sufre.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

79



Despenalizacion de la eutanasia en Bélgica: un perfil de veinte afios e implicaciones deontoldgicas
Ricardo Ayala y Claudia Collado - Rev Bio y Der. 2023; 59: 77-95
DOI 10.1344/rbd2023.59.42795

2. El contexto y las estadisticas

Habiéndose develado recientemente las estadisticas sobre eutanasia en Bélgica, y luego de 20
afios desde su despenalizacidn en ese pais, se ha reportado recientemente que sélo en el 2022
fueron realizadas cerca de 3000 eutanasias. Uniendo a Bélgica, Paises Bajos y Luxemburgo
(BENELUX), producto de una actitud tolerante! de la poblacién hacia decisiones individuales
como el aborto, la eutanasia y la muerte asistida, y una regulacion que refleja esa actitud, la
comunidad BENELUX tiende a ser un caso referencial de andlisis (Norwood, Kimsma, & Battin,
2009). Si bien su legislaciéon actual es progresista, esto es resultado de un proceso de
levantamiento social durante los anos ‘60 y ‘70, y de un cuestionamiento sobre la forma de
abordar los cuidados paliativos (Gordijn & Janssens, 2004), resultando en que la eutanasia
continuara siendo una practica formalmente ilegal pero tolerada y rara vez investigada
pernalmente (Cundiff, 2012), entendida como un acto de humanidad (mercy killing). Uno de los
primeros y mas persistentes temores en estos tres pequefios estados (y en el resto del mundo) ha
sido que la despenalizacidon de la eutanasia podria conducir a una actitud mas laxa hacia la muerte

como evento y hacia vida como valor. En retrospectiva, eso no fue asi.

La legislacién progresista de Bélgica no debe entenderse como un evento aislado. Si bien la
ley que despenaliza la eutanasia es la mas “mediatica”, el 2002 fue un afio significativo en materia
de responsabilidad individual en contexto de la salud. La primera en un paquete de regulaciones
es la ley de derechos del paciente (Loi droits du patient, 2022), en que se asegura una mayor
participaciéon en las decisiones, como también se obliga al médico a entregar informacién al
paciente respecto al prondstico de la enfermedad que le aqueja, lo que facilita el ingreso a un
programa paliativo en caso de imposibilidad de cura. Derivado de esa misma ley, la regulacién es
especifica en cuanto al derecho a la transparencia en la informacién que se entrega, no s6lo sobre
el prondstico, sino sobre la salud en general y en cualquier punto del encuentro con el médico -
esta regulacidén incluye el derecho a saber todo, como también el derecho a no saber nada, lo cual
es un ejemplo importante del ejercicio de la libertad. La segunda ley (Loi euthanasie, 2002), en
tanto, despenaliza la practica de la eutanasia bajo ciertas condiciones. Consideremos que, pese a
esta transferencia de responsabilidad, poner fin a la vida de una persona continua siendo un acto
ilegal cuando no es realizado por un médico. Ademas de ello, la practica de la eutanasia se cifie al
estudio minucioso de cada caso, ya que no constituye un procedimiento “de urgencia” en

respuesta a un evento reciente, sino a una decision reflexiva, madurada y acompafiada, no sélo

1 No siempre se ha reflejado en la monarquia. Conflictos constitucionales graves han emergido durante debates similares, tanto con el
Rey Balduino de Bélgica (en 1990) y el Duque Enrique de Luxemburgo (en 2008), teniendo que haber buscado alternativas para, a

pesar del conflicto, permitir el funcionamiento de las instituciones democraticas y seguir adelante con el proceso legislativo.
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considerando a la persona solicitante, sino también aquéllas de su entorno significativo. Como tal,

no persigue la banalizacidn del ser humano sino el ofrecer opciones a la persona que sufre.

Segin el reporte reciente de la Commission Fédérale de Contréle et d'Evaluation de
I'Euthanasie (2022), en 2022 en Bélgica se registraron 2699 eutanasias (50,4% hombres, 49,6%
mujeres), que equivalen a un 2,5% del total de muertes en el pais. Estas cifras han aumentado
alrededor de un 10% respecto al afio 2021 y un 18% respecto al 2018 (Institut Européen de
Bioéthique, 2022), con un gran total de 27226 eutanasias desde su despenalizacion, en 2002. En
el Grafico 1 podemos ver el nimero anual de eutanasias durante estos 20 afios, cifra que va en
aumento constante, con alzas significativas en 2008 (200 mas que en 2008), y en 2013 y 2014
(mas de 300 casos anuales respecto al afio precedente). Sélo se aprecia un decremento discreto
en 2020 (doscientos casos menos que en el afio anterior, posiblemente explicado por la
emergencia sanitaria), repuntando inmediatamente después a 2699 en 2021y 2966 en 2022. Pese
a esta alza permanente, los grupos etarios en que mas se practica se mantienen bastante estables,
concentrandose en el rango 80-89 seguido del 70-79, ambos representando un 60%. Si a eso
sumamos a las personas mayores de 89 afios, tenemos que cerca del 70% de las eutanasias se

realizan a partir de la edad de 70 afios.

Debemos notar que estas estadisticas reflejan inicamente los actos declarados. No obstante,
calculos indirectos muestran que habria un porcentaje no declarado, principalmente cuando los
médicos consideran que su accién no se ajustaba la definicion de eutanasia (Dierickx, et al., 2018),
aunque estimaciones de visiones mas conservadoras sostienen que la cifra podria ser bastante
mayor, sumado a eventuales vicios de consentimiento. Aun asi, es necesario precisar que el
numero de eutanasias en Bélgica no se distribuye de forma homogénea en las regiones belgas -
étnica y lingiiisticamente diferentes- concentrandose principalmente en Flandes (85% en 2012 y

70,4% en 2022), comparado con Valonia y Bruselas donde la tasa de suicidio es también inferior.
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Grafico 1. Bélgica: Nimero de eutanasias declaradas,
desde su despenalizacién (2002-2022)
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I'Euthanasie

Tabla 1. Bélgica. Distribucidon de eutanasias declaradas, por rangos de edad en 2020-2021
Grupode <18 18-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80-89 90-99 >100
edad
Nro. 0 8 27 63 217 577 823 867 370 14
% 0,0 0,3 09 2,1 7,3 19,5 27,7 29,2 12,5 0,5

Elaboracién propia en base a estadisticas de la Commission Fédérale de Contréle et d’Evaluation de

I'Euthanasie

Para mayor precision conceptual, vamos a clarificar la terminologia que estamos empleando
en este articulo. Eutanasia (assisted dying), conocida también como eutanasia activa, se entiende
como un acto letal intencional (ej. administracién de tiopental o propofol) ejecutado con un
propdsito sancionado como beneficioso para la persona. En lo que solia llamarse eutanasia pasiva,
estd por un lado el dejar de iniciar un tratamiento de soporte vital (withholding treatment), fuese
como una decision en beneficio de la persona o porque ésta lo rechaza; y, por otro lado, el retirar
tratamiento de soporte vital (withdrawing treatment), también porque ha sido considerado
beneficioso para la persona, o bien, porque ésta lo ha rechazado (Dunn & Hope, 2018). Esta
distincion conceptual tiene relevancia en la discusion ética, pues las estadisticas que se han

reportado corresponden Uinicamente a la eutanasia activa (assisted dying).

Si bien estas tres definiciones tienen en comun el bienestar de la persona, evidentemente
no todos estaran de acuerdo en que la muerte de alguien sera por su propio bien, cuestion en que

la bioética, si bien orienta con marcos decisionales, no tiene posturas absolutas. Un abordaje, por
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ejemplo, es que el principio de beneficencia se ejerza incluso si eso implica decidir por el paciente
lo que es mejor para él (vision paternalista). En cambio, otro abordaje es que nadie mejor que el
paciente, en virtud de su agencia moral, puede decidir lo que es bueno para si, incluyendo cuando
y donde morir (visiéon autonomista). El conflicto entre estas dos visiones se origina precisamente
en una colisidn de principios bioéticos (beneficencia v/s autonomia), que en sistemas culturales
como la sociedad belga —-individualista y secular- se ha resuelto mediante el respeto a la voluntad
individual, la libertad de accién y una mayor conciencia sobre las opciones para el fin de vida

(Bréhaux, 2010).

Por otro lado, es necesario tener en mente que, a pesar de su despenalizacion, la eutanasia
sigue representando una fraccidn muy marginal de la mortalidad (ver Grafico 2). Si los pronésticos
mas fatalistas anticipaban una “avalancha” de solicitudes, ain comparada con la mortalidad por

cancer, la eutanasia es una accion que se realiza apenas esporadicamente.

Grafico 2. Bélgica: Muertes en total v/s eutanasias (2002-
2022)
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Elaboracion propia a partir de estadisticas oficiales (Statbel, Nombre de décés par jour 1992-2022).
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3. Cambios y continuidades en la regulacién durante estos 20 afios

Uno de los aspectos centrales que caracterizan al proceso de regulacion de la eutanasia en Bélgica
es su caracter democratico. Entre los grupos mas notorios tras del trabajo legislativo ha sido la
Asociacién por el Derecho a Morir con Dignidad, activa desde 1981 (ADMD, 1982). Esta asociacién
comenzd como un pequefio comité destinado a impugnar la actitud hacia la muerte en la cultura
médica dominante de la época, propensa al encarnizamiento terapéutico. Esa era estuvo marcada
por un cuestionamiento a la forma de entender la deontologia profesional, cuestion que llevé a un
primer proyecto de ley en 1984. Por la misma época varios otros grupos paralelos en Bélgica
propusieron la elaboraciéon de un “testamento biol6gico”, acto mas bien simboélico, sin valor
juridico, para establecer por adelantado la voluntad de la persona para una eventual situacién
grave en que no pudiera expresarse. Si bien el proyecto de ley fue fuertemente impulsado por la
region de Flandes, un presupuesto importante fue destinado por la Communauté Frangaise de
Belgique (hoy Fédération Wallonie-Bruxelles) (Kenis, 2002) para el estudio juridico y ético del
denominado “derecho a decidir sobre la muerte”. Desde fines de los afios ‘80 y hasta mediados de
los 90, el trabajo de difusién y sensibilizacion se intensifico, hasta que el tema se instal6 con mas

presencia en los medios.

El afio 1995 fue un momento decisivo, cuando un sondaje mostré que un 80% de la
ciudadania belga se mostraba a favor de la despenalizacion de la eutanasia (La Derniére Heure,
1995). Con esos datos en mano, al afio siguiente los presidentes de la CAmara Baja y del Senado
solicitan al Comité Consultivo de Bioética2 pronunciarse respecto a la posibilidad de legislar sobre
el tema. La respuesta del Comité fue favorable, proponiendo mecanismos legislativos que podrian
seguirse, siempre en el contexto de los cuidados paliativos. Luego de eso, el diario La Libre
Belgique, de tendencia mayoritariamente catdlica y pro-monarquia, publica su propio sondaje el
afio 2001: un 72% de su publico estaba a favor de “regular la eutanasia” (La Libre Belgique, 2001).
Aunque los posicionamientos y las condiciones podian diferir, era irrefutable que la sociedad
belga estaba de acuerdo con unalegislaciéon ah-hocy que la iniciativa misma fue creciendo “bottom
up”. En tanto se habia franqueado la linea del tabt, la ciudadania discutia con mas naturalidad la
eutanasia como un recurso posible ante un problema de salud grave sin solucién médica. Luego
de dos dias de debate, el texto fue finalmente aprobado el 28 de mayo de 2002, obligando asi al
estado a garantizar y proveer los cuidados paliativos. La ley fue descrita desde el flanco liberal

como “una victoria de la libertad y del respeto a la dignidad de los pacientes” (La Derniére Heure,

2 Se trata del comité oficial del estado federal en materia de bioética, el cual goza de autonomia plena respecto a las autoridades. Esta
conformado, por una parte, por representantes del medio cientifico y médico, y por otra parte, por representantes del entorno juridico,

filosofico y de las ciencias sociales, de manera de velar por una representacion equilibrada de tendencias y visiones de mundo.
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2002); en tanto que la Conferencia Episcopal (La Libre Belgique, 2002) —con mucha mas presencia
mediatica por aquel tiempo- expresé su reserva a que “el valor y la dignidad de la persona ya no

estuviesen ligados al hecho de su existencia, sino a la calidad de vida”s.

Hoy, veinte afios después, ademas de su marginalidad estadistica respecto a la mortalidad
general, sigue vigente una condicion importante de la regulacion, que es el caracter
“medicalizado” de la relacidon terapéutica en que se introduce la solicitud de eutanasia. Toda
eutanasia fuera de ese contexto sigue siendo contraria al cédigo penal. La necesidad de un
contexto médico ha permanecido una constante desde la despenalizacidn, requisito que se suma
a la colegialidad de la evaluacion del caso; vale decir, el estudio compartido del dossier individual
por mas de un médico a la vez, andlisis en que participan también enfermeras y psicdlogos,
cuidando que la solicitud, ademas de razonada, sea reiterada. El analisis de una solicitud puede
tardar varios afios y, por lo demas, no puede garantizarse que la solicitud llegue a ser aprobada.
Debido a todas estas condiciones y procedimientos, es prudente afirmar que la eutanasia en

Bélgica:
i.  Esta despenalizada (no esta tipificada como delito)
ii.  Esadespenalizacién no es absoluta (sélo esta autorizada en un contexto médico)
iii.  Estaregulada (debe cefiirse a ciertos parametros)

Esto es importante para desmitificar la aparente banalidad con que a menudo se describe la

actitud hacia la eutanasia, que fue y sigue siendo un acto tan excepcional como emotivo.

En cuanto a la deontologia, también ha permanecido constante el que el médico nunca esta
obligado a efectuar una eutanasia; esto, en respeto a sus propias convicciones personales. Pero, si
bien sus convicciones son consideradas por la legislacion, éstas no pueden interferir con las
decisiones individuales del paciente. A fin de resolver la colisiéon de valores, la derivacién del
paciente a otro médico es el conducto regular establecido por el colegio de la orden durante la
discusion del proyecto de ley, y ratificado en el articulo 314 del cddigo deontoldgico médico>
(Ordre des Médecins, 2017; Conseil National de I'Ordre des Médecins, 2017), en tanto la objecién
individual de conciencia se considera un argumento valido. Para fines de esta legislacion, la

objecion de conciencia no puede ser ejercida sino por un individuo dotado de conciencia y de

3 La nocién de dignidad humana en la legislacion belga tiene un sentido bastante amplio, incluyendo ideas como el bien comun de la
comunidad humana, autonomia del individuo y otras como responsabilidad o respeto por si mismo (Schamps, 2018).

4 El articulo 31 establece textualmente: “las convicciones personales del médico no pueden comprometer la calidad de los cuidados a
la cual tiene derecho el paciente”.

5 Aun si el cédigo deontoldgico no se hubiese actualizado, ocurrirfa una derogacién tacita de los aspectos problematicos a la luz de la

nueva ley.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

85



Despenalizacion de la eutanasia en Bélgica: un perfil de veinte afios e implicaciones deontoldgicas
Ricardo Ayala y Claudia Collado - Rev Bio y Der. 2023; 59: 77-95
DOI 10.1344/rbd2023.59.42795

agencia moral. En ese sentido, la ley belga no reconoce la “objecién institucional de conciencia”,
aunque si la libertad de las organizaciones a funcionar de acuerdo con sus valores y principios, en
funcién de dos derechos fundamentales: la libertad de asociacién y la libertad de culto. Un
profesional no observante, por ejemplo, podria estar impedido de realizar la eutanasia cuando
actla en representacion de una institucion que no lo permita; no asi al estar en una que si lo
permita. En esa misma linea, la ley no sélo protege al médico en tanto objetor de conciencia, sino
que ademas penaliza las presiones externas ante la objecion. De todos modos, no corresponde a
los hospitales belgas establecer como tal una “prohibicién” a la eutanasia, sea cual sea su
orientacion filosoéfica, ya que se entiende como una decisidn profunda y un tltimo refugio para el
individuo y sus seres queridos ante la experiencia de sufrimiento fisico o moral. La ley descansa
en la idea de que el equipo médico y las personas significativas ofrezcan al individuo “la dltima

palabra” sobre una muerte serena y conforme a sus deseos.

Desde el punto de vista financiero, la eutanasia esta integrada en el paquete de cuidados
paliativos, incluyendo el apoyo social y moral, y siempre como ultima medida para detener el
sufrimiento fisico o psiquico. Un(a) trabajador(a) social apoya en descomprimir a la persona de la
burocracia sanitaria y le orienta sobre los distintos instrumentos juridicos y administrativos que
pueden serle de utilidad, de modo de poder planificar de mejor forma el proceso de fin de vida
(p-ej. deudas, herencias, etc.) A través del médico tratante, el paciente ingresa formalmente al
programa paliativo del seguro de salud, el cual cubre la inhabilidad para trabajar y los
tratamientos. Ademas de los honorarios profesionales, en algunos casos aplican programas
especificos para reducir el costo de la hospitalizaciéon domiciliaria, cuando la haya, (hasta unos
€4000/mes) o de los cuidados de las personas con alta dependencia (unos €2000/mes), lo cual
hace de los cuidados paliativos un area con desfinanciamiento crénico. Por su parte, la eutanasia
tiene un costo muy marginal (de €100 a €150) dentro de los cuidados paliativos como un todo y,
al requerir de un farmaco, queda facturada dentro de los medicamentos de uso paliativo, sin
distincion especial. Y si bien los costos quedan cubiertos para el individuo, no podriamos argiiir

que la eutanasia constituye una carga financiera adicional para el sistema.

Uno de los aspectos que si han cambiado es la voluntad anticipada (también conocida
como directiva anticipada o declaracién anticipada). Este instrumento consiste en una declaracion
escrita (con valor juridico) en que una persona mayor de edad expresa sus preferencias
individuales respecto al propio fin de vida, lo cual ayudara a los profesionales y seres cercanos a
tomar decisiones sobre los cuidados cuando la persona no esté mas en condiciones de expresar

su voluntad. Inicialmente, este instrumento fue planteado sélo a mayores de edad, pero luego fue
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ampliado a los menores emancipados®. A fin de promover la anticipacion, en el material educativo
para la comunidad se encuentran frases como por ejemplo: “Un dia cualquiera, brutalmente, un
evento en la vida podria hundirnos en una situacién donde no sea posible expresar nuestra
opinion” (PBSM, 2017). Otra modificacién es que, en sus inicios, la declaracién debia renovarse
cada cinco afios, considerando que la voluntad puede cambiar con el tiempo. No obstante, esta
necesidad de renovacioén fue suprimida en 2020, pues el instrumento puede modificarse en
cualquier momento y, evidentemente, no puede ser ejecutado sino cuando la persona ya no puede
expresarse por si misma. Nuevamente, la voluntad anticipada sobre la eutanasia no debe
entenderse de manera aislada, ya que esta inserta en un paquete de cinco tipos de declaraciones
que pueden establecerse por adelantado y que reflejan la posibilidad de una “planificaciéon” del fin
de vida; estos cinco tipos son: rechazo del tratamiento, donacién de 6rganos, ultimo deseo,
donacioén del cuerpo a la ciencia y voluntad sobre la eutanasia (Fédération Royale du Notariat

Belge, 2023).

La eutanasia en menores fue legalizada mas recientemente, en 2014. Si bien la definicion
del 2002 no imponia un minimo de edad, la reforma del 2014 vino a clarificar problemas de
interpretacion, ya que la falta de poder de decisidn sobre el fin de vida fue problematizada en
funcion del principio de autonomia. Fue asi como la ley del 2002 se cre6 para extenderla a
menores de edad que cuenten con capacidad de discernimiento, aun si se requiere una
autorizacion parental’. Esto convierte a Bélgica en el tnico pais en que la eutanasia puede
aplicarse sin ningun requisito de edad. No obstante, es necesario recordar que la eutanasia en
menores de 40 aflos es muy ocasional y, de hecho, se ha realizado en menores en casos
extremadamente puntuales de enfermedad incurable (cuatro casos desde la reforma de ley) como
respuesta a la necesidad de un trato mas humano ante el sufrimiento sostenido e irreversible de
esos menores y a la expresion de su voluntad que abrié una oportunidad de alivio para sus padres.
Evidentemente, el caracter tolerante y liberal de la sociedad belga no implica que éste no sea un
tema muy sensible, pues en efecto esos cuatro casos suscitaron una profunda conmocién en la

opinién publica (Het Nieuwsblad, 2016).

En 2020, junto a la modificacion de la voluntad anticipada (ver mas arriba), se insisti6 en la
referencia como mecanismo idéneo en caso de objecion de conciencia del médico. Una innovacién
adicional fue que las instituciones no podran negar que la eutanasia sea practicada en sus

instalaciones, sea cual sea la conviccién que inspira a la institucion.

6 A partir de la edad de 16 afios, un menor puede ser considerado ‘emancipado’, es decir, liberado de la autoridad parental,
procedimiento a cargo de un juzgado, sobre la base de razones puntuales.

7 Las condiciones son las mismas que para los adultos. Sélo se excluye el dolor psiquico como justificacion.
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Sobre la base de que en algunos casos la muerte constituye una solucion legitima, la Corte
Europea de Derechos Humanos ha ratificado recientemente que la legislacion belga se ajusta al
principio del derecho ala vida (Cour Européenne des Droits de 'Homme, 2022; Institut Européen
de Bioéthique, 2020). Este pronunciamiento se enmarca en el reconocimiento de que la vida es un
valor esencial, pero no sagrado, y que, en tanto estados laicos, la eutanasia queda en el ambito de

las libertades individuales a pesar de ser atin un tabd en muchos paises.

4. La visién autonomica: implicancias

Ahora bien, entendiendo que las creencias y practicas en torno a la muerte estan muy ligada a
sistemas culturales especificos, y que en Bélgica las decisiones clinicas estan facilitadas por un
entorno menos proclive a la censura y mas tolerante hacia las decisiones personales, nos
preguntamos ;qué significa en el contexto latinoamericano el estar mas informados sobre la
eutanasia? En primer lugar, nos parece importante una llamada a un enfoque particular en el
leguaje vinculado al fin de vida y buscar, una y otra vez, marcos éticos referenciales que nos
permitan una reflexion contextual sobre la autonomia, tanto como tomar distancia de
asociaciones rigidas entre autonomia, preferencias de cuidado y eutanasia. La autonomia no es un

sinénimo ni de eutanasia ni de enfermedad terminal, atin en la cultura belga.

Tomando en consideracion la temporalidad de los datos recién publicados (ver seccién 1) y
el estado del debate en distintos puntos de Hispanoamérica8, encontramos elementos relevantes
para la ética clinica. Por ejemplo, el uso de la terminologia sobre el fin de vida se ha transformado.
La nomenclatura va desde términos como “limitacién del esfuerzo terapéutico” a otros como
“ajuste o adecuacidn de los tratamientos a la situacidn clinica de la persona” (Ministerio de Salud
de Chile, 2022). Esto no so6lo tiene implicaciones en cuanto a la forma de referirse a los cuidados
de fin de vida —cada era ha tenido su lenguaje politicamente correcto- sino también en cuanto a

las posibilidades para el cuidado directo de la persona.

A primera vista, la distincién semdntica entre “limitacién” y “ajuste o adecuacién” pudiese
parecer un cambio marginal. Sin embargo, desde nuestra perspectiva, esto engloba repercusiones
para el cuidado de la persona. Especificamente, “limitar” en la practica se traduce como “no hacer”,
en tanto que “ajustar” o “adecuar” abarcan enfoques mas amplios, adaptados a las necesidades

particulares de cuidado. Mas relevante aun es la connotacion activa de un ajuste o adecuacion, en

8 Por ejemplo, en Chile el hito de haber promulgado una ley de cuidados paliativos universales, en 2021 (Ley 21.375).
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los que siempre es posible “hacer algo”, y que ese actuar sea acorde a las necesidades de la

persona, poniendo su autonomia en un lugar mas alto en la escala de valores.

En segundo lugar, el adecuar o ajustar el cuidado representa una llamada a adaptar la
formacidn de profesionales y técnicos que apoyan el cuidado, lo cual se alinea con el espiritu de
este tipo de regulaciones. Los cambios en la terminologia sugieren también una necesidad de
explorar nuevos saberes y, desde luego, interrogar las practicas que hasta ahora se han efectuado
en funcién de las mentalidades y recursos de cada era. A la luz de las nuevas regulaciones en la
region, como la de Chile, se puede brindar alivio a las personas que padecen enfermedades
irrecuperables diferentes al cancer, pero ademas abrir posibilidades para diseminar y extender la
relevancia que tiene el tener acceso a un programa paliativo de calidad, dentro y fuera de la
oncologia. En un sentido profundo, regular el fin de vida bajo este baremo es reconocer un
sufrimiento cuyo alivio era dependiente de cada equipo de salud, es decir, muy variable en cuanto
a su compromiso, formacién y capacidades, a menudo con escaso acceso a formacion avanzada.
Era una situacion por lo demas comprensible, pues el foco de los esfuerzos internacionales era el
asegurar la disponibilidad de morfina en regiones como América Latina (Asociacion
Latinoamericana de Cuidados Paliativos, 2018). La regulacion solia enfatizar la prescripcion de
farmacos incluidos en canastas predefinidas, sin muchas otras alternativas, dejando la posibilidad

de desarrollar una estrategia de fin de vida como una tarea pendiente para el futuro.

Contar con regulaciones que garanticen cuidados paliativos que incluyan todas las
patologias y formas de sufrimiento también implica el reevaluar y replantearnos nuestros
enfoques actuales. Por ejemplo, el analisis podria basarse en una perspectiva comparada para, asi,
identificar en nuestras practicas aquello que promueve la autonomia y la calidad de vida, como
también adoptar elementos desde otros sistemas. Con esta reflexién en mano, seria posible poner
en perspectiva la relacién clinica, transitando a un modelo de toma de decisiones compartidas.
Para muchos, esto constituye una practica corriente ya instalada, en tanto que para otros plantea
una transformacion total donde la reflexiéon esta en vias de siquiera plantearse si esto seria
posible. La toma de decisiones compartidas ha sido el horizonte que desde hace varios afios se ha
promovido en la bioética, a favor de modelos de relacién clinica que permitan intercambios mas
horizontales, tanto en la relacién médico-paciente como en la de pacientes-profesionales de salud
(Leuter et al., 2018; Barnato, 2017; Bravo & Contreras, 2013; Duggan et al. 2006). Esto, bajo el
supuesto de que se reconozca que el cuidado como fenémeno ocurre gracias a la actuacién de un

amplio abanico de actores, dentro y fuera del sistema de salud.

La relacién clinica, por tanto, pareceria una dimensién que requerira mayor énfasis en la
practica cotidiana, tanto la relacién con la persona receptora de cuidado como la relacién entre

los profesionales de salud. Bajo la lente de la biopolitica, una relacion clinica renovada implicara
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una reconfiguracion del poder y del afan del control de los cuerpos. Actualmente, la agencia de la
persona es tenue comparada con estructuras institucionales rigidas como son los sistemas de
salud, donde los mecanismos de control y la inculcacién de normas a menudo subyuga la agencia
de las personas, incluyendo la de los profesionales (Collado & Castillo, 2017). Desde esta mirada,
legislaciones de este tipo necesariamente reformulan la relacién clinica, ponen en relieve la
agencia y el respeto por la autonomia, a la vez que exigen un trabajo coordinado que modere las
identidades profesionales mas proclives a relaciones de trabajo convencionales y al
autocentrismo. El mundo de los cuidados paliativos lo ha imaginado de esta manera desde hace

muchos anos. Ahora nos queda materializarlo en las acciones cotidianas.

Por ultimo, si el caso de Bélgica esta influido por un contexto cultural que es sensible a las
decisiones autondémicas, seria importante incorporar marcos referenciales en la ensefianza que
presten atencion al contexto y a la complejidad, para asi desplazar la nocién de autonomia
entendida como fendémeno desproporcionadamente individual. Queda de manifiesto que
conceptos como autonomia o vulnerabilidad serian mas tutiles metodolégicamente si no se los
emplease como parametros absolutos. Si bien en otra era fueron clave en su capacidad
orientadora de decisiones, el empleo absoluto de los principios bioéticos (Beauchamp TL,
Childress, 2019) parece hoy insuficiente e incluso inadecuado en el escenario complejo de una
sociedad mas secular y diversa (Engelhardt, 2012). En ese mismo contexto, se ha reconocido
también que en la toma de decisiones autbnomas no somos completamente vulnerables, pero
tampoco completamente autdnomos (Walter & Ross, 2014). Por ello, el informe sobre eutanasia
en Bélgica, en un sentido profundo, nos insta precisamente a debatir qué es lo que en nuestras

sociedades constituye vulnerabilidad, y qué es lo que constituye autonomia relacional.

En este escenario complejo, seria abrir la puerta a lo relacional, contextual, proporcional
que nos invite a “ajustar” o “adecuar” los cuidados de fin de vida (Gémez-Virseda C, De Maeseneer
& Gastmans, 2020). En ello, el horizonte es mirar a la persona como un ser multidimensional
interactuando, relacionandose en un contexto determinado lo que puede ser determinante para

contribuir a tener mejor experiencia de fin de vida, para si misma y su entorno.

En situaciones de tanta incertidumbre como es el fin de vida es inapropiado cerrar la puerta
a una reflexion sobre el individuo como receptor de cuidados y la dignidad como calidad de vida.
Ciertamente, abordar el debate sobre la eutanasia implica bastante mas que reducir el término a
una “preferencia”, en que las personas puedan expresarse en un arco decisional bastante mas

amplio que el de un reduccionismo binario.

Aunque las visiones de mundo pueden expresarse por distintos canales, seria importante
no solo prestar atencién a la opinion publica, sino ademas ‘leer’ las movilizaciones civiles y

promover activamente la recopilaciéon de datos que permitan una construccidon informada de la
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necropolitica. Esto es crucial si se desea adaptar la regulaciéon a una moral secular que facilite la
convivencia en una sociedad con c6digos morales multiples (Andino, 2017), lo que enfatizara la

calidad de vida como base de la dignidad humana.

4. Conclusiones

En este articulo hemos presentado una sintesis de los principales datos estadisticos sobre la
eutanasia en Bélgica, producidos durante los 20 afios desde su despenalizacién, poniendo en
contexto las implicaciones de esta regulacion. Reconocer estos derechos civiles y politicos ha
permitido la convivencia de una sociedad moralmente plural, es decir, la coexistencia de codigos
morales multiples que incluyan acuerdos ciudadanos minimos, los que a su vez establezcan un

andamiaje para el desarrollo armoénico de c6digos morales particulares.

Entendiendo que en esa diversidad ningin cédigo moral particular puede imponerse a
otros, es necesario enfatizar que las convicciones religiosas pertenecen al ambito privado y, por
ende, no pueden asumirse como minimos morales generales. Como se ha mostrado, la regulacion
belga respeta y protege las creencias individuales -agrupadas en no menos de seis cultos
reconocidos por el estado- lo que para situaciones de fin de vida se traduce en la plena libertad

de optar por una muerte natural, tanto para la persona que sufre como para el médico

En cuanto a la practica clinica, este articulo invita a una reflexion sobre los elementos mas
fundamentales en que se basa aquello que profesamos. Varios paises latinoamericanos que han
roto el tabt social respecto a la muerte se encuentran en un momento clave para mirar de manera
diferente la relacién clinica, tanto como las relaciones interprofesionales, incorporando asi
parametros colaborativos, tanto de decision como de practica. En otras palabras, el momento
actual abre una posibilidad para abrazar marcos que sobrepasen la biomedicina, cuestién en que
la academia ha sido incesante desde hace ya varias generaciones (i.e., enfoques ‘holistico’,
biopsicosocial, etc.), y que permitan instalar colectivamente un horizonte ético en funcién de la
dignidad. De otro modo, los esfuerzos individuales quedan anulados en una estructura decisional

rigida, eclipsando la agencia de los profesionales de salud y de las personas que reciben cuidados.

En el ambito de la educacién, la politica fin de vida (i.e., necropolitica) plantea una
oportunidad para reconstruir un saber profesional a disposiciéon de una sociedad que cambia.
Asimismo, esta politica permite ver con claridad la importancia de la educacién en salud. Una
sociedad civil informada ha sido un stakeholder crucial en el desarrollo de politicas publicas
efectivas para transitar de manera mas preparada hacia una experiencia que es comun a todos los

seres vivientes: el fin de vida.
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Desde un punto de vista tedrico, es interesante la contradiccién que el proceso democratico
ha planteado para la medicalizacién, en particular para lo que alguna vez constituyé un
ensafiamiento terapéutico y la apropiacién de la informacion clinica. Paradéjicamente, el emplear
los dispositivos de la institucidon de la medicina en el fin de vida ha reducido su control sobre la
vida misma. Si bien la medicina cuenta con una legitimidad social para diferenciar (y declarar) la
vida y la muerte, los debates han dejado al descubierto que el fenémeno de la vida sobrepasa con
creces el enfoque de la biomedicina, abriendo asi la discusidn a perspectivas mas amplias, en
especial antropolégicas, sociolégicas y de filosofia moral, lo que ha reconfigurado el orden

necropolitico preexistente.

Por ultimo, si la politica de Bélgica se adoptara en otros sistemas, seria fundamental contar
en primer lugar con programas robustos de cuidados paliativos para el fin de vida, con una fuerte
participacién de la sociedad civil en la estrategia nacional de fin de vida. Trasplantar una politica
requiere, por cierto, estudiarla y adaptarla a cada pais, considerando la diversidad de la realidad
hispanoamericana. Sin duda, nuevos procesos legislativos sobre cuidados paliativos universales,
como los de Colombia y Chile, constituyen un enorme avance en tanto esta materia fue pospuesta
por mucho tiempo en la regidén. Si la ley establece un marco referencial minimo, ella también
legitima los esfuerzos de generaciones de profesionales, pacientes y familiares por tener opciones

para una mejor experiencia de fin de vida.
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