
51

El tratamiento de los neonatos gravemente afectados
es uno de los aspectos más difíciles y problemáticos de
la práctica pediátrica. Aunque los desarrollos tecnológi-
cos han ofrecido ayudas para afrontar muchas de las
consecuencias del parto prematuro y de las anomalías
congénitas, la decisión individual de cuándo iniciar y
cuándo retirar el tratamiento sigue siendo muy difícil.
Incluso más difíciles son las decisiones acerca de las
medidas de final de la vida en recién nacidos sin espe-
ranza de mejoría, que conllevaría una vida de intenso
sufrimiento que no puede ser aliviado de otra manera.

En Holanda se acepta legalmente la eutanasia en las
personas capacitadas de al menos 12 años de edad, con
una esperanza de vida limitada y que padecen un sufri-
miento intenso y persistente. Se plantea la cuestión de si
hay circunstancias en que los recién nacidos y los lactan-
tes puedan recibir las mismas consideraciones que las
personas capacitadas, pese a que no pueden expresar su
propia voluntad. En Holanda, la finalización activa de un
la vida de un recién nacido se considera una actuación
criminal, excepto en situaciones extremas. Una de ellas
podría ser la enfermedad incurable con una previsión de
vida llena de sufrimientos sostenidos. El mecanismo de
control de la finalización de la vida en los neonatos se
basa en la obligación del médico de notificar la muerte
del recién nacido como resultado de una causa no natu-
ral. La decisión de la aceptabilidad legal del procedi-
miento queda en manos de las autoridades judiciales, que
poseen la facultad de no acusar. Para dotar a estas autori-
dades de toda la información necesaria y para facilitar la
notificación de los procedimientos de final de la vida por
los médicos, nuestro hospital desarrolló un protocolo en
colaboración con el fiscal local. En este trabajo describi-
mos el actual abordaje de las medidas de final de la vida
en los recién nacidos en Holanda y ofrecemos una revi-
sión del protocolo de Groningen.

CATEGORÍAS DE NEONATOS EN QUIENES 
SE PUEDE ADOPTAR DECISIONES DE FINAL 
DE LA VIDA

Los neonatos en quienes se puede considerar la deci-
sión de final de la vida pueden dividirse en 3 categorías1,2:

– El grupo 1 está compuesto por los recién nacidos
que morirán poco después pese a mantener el empleo de
tecnología médica cruenta. Son recién nacidos con una
enfermedad subyacente en la que la muerte es inevita-
ble, aunque en algunos casos pueden seguir con vida du-
rante un breve período de tiempo. Los niños nacidos con
hipoplasia pulmonar grave podrían constituir un ejem-
plo. En la mayoría de los casos, cuando la inutilidad del
tratamiento es evidente, se retira el soporte respiratorio
de forma que el niño pueda fallecer en brazos de la ma-
dre o el padre.

– En el grupo 2 se encuentran los pacientes que podrí-
an sobrevivir, pero cuyas esperanzas acerca de la cali-
dad de vida tras el período de cuidados intensivos son
muy remotas. En esta categoría pueden incluirse distin-
tos grupos de pacientes; por ejemplo, los recién nacidos
con graves anomalías congénitas intracraneales (como
holoprosencefalia) o los neonatos con una grave lesión
neurológica adquirida (como asfixia o hemorragia intra-
craneal grave). Cabe esperar que los niños de esta cate-
goría fallezcan al retirar el tratamiento intensivo.

– El grupo 3 está constituido por pacientes con mal
pronóstico que no dependen de la tecnología para su es-
tabilidad fisiológica, cuyo sufrimiento es grave y soste-
nido y no puede ser aliviado. Un ejemplo es el de los ni-
ños que han sobrevivido gracias a los avances
tecnológicos, pero para quienes, tras finalizar el trata-
miento intensivo, está claro que la vida estará llena de
sufrimiento sin esperanza alguna de mejoría. En estos
niños podría haberse evitado el tratamiento de haberse
conocido el resultado. Otro ejemplo es el niño con mal-
formaciones congénitas graves o enfermedades intrata-
bles que, como consecuencia de las complicaciones de
esta situación, tendrá una vida de sufrimiento sostenido
que no puede ser aliviado (como en la epidermólisis bu-
llosa tipo Hallopeau-Siemens). En este grupo se inclu-
yen los niños del grupo 2 que se esperaba fallecieran
tras la retirada del tratamiento intensivo, pero que si-
guen con vida con grave sufrimiento.

Inutilidad fisiológica (grupo 1)

La decisión de negar o retirar el tratamiento en el pri-
mer grupo es aceptable para los médicos europeos y es-
tadounidenses3-5. Cuando no hay posibilidad de supervi-
vencia y el tratamiento es inútil según las actuales
normas médicas, los clínicos están moralmente obliga-
dos y legalmente capacitados para negar o retirar el tra-
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tamiento de sostén vital. La continuación del tratamien-
to sólo conducirá a un sufrimiento adicional, sin benefi-
cio alguno para el recién nacido. Dada la mejoría de la
asistencia prenatal, muchos de los diagnósticos letales
pueden establecerse antes del parto, lo que permite al
pediatra concentrarse en la asistencia de comodidad des-
pués del nacimiento. En los demás casos, el diagnóstico
puede establecerse tras un período de estabilización en
el que se realiza un estudio diagnóstico. Una vez esta-
blecido el diagnóstico se retira la intervención y el niño
fallece inmediatamente. A nuestro juicio no hay dilemas
éticos o legales en este grupo de pacientes.

Tratamiento intensivo con pronóstico muy malo
(grupo 2)

En todos los casos de tratamiento intensivo es obliga-
ción de los médicos, junto con los padres, evaluar si el
tratamiento administrado corresponde al mejor interés
del recién nacido. Los neonatólogos holandeses, y la in-
mensa mayoría de los neonatólogos europeos, están
convencidos de que el objetivo del tratamiento intensivo
no es sólo la supervivencia del recién nacido, sino que
también es sumamente importante la forma en que so-
brevivirá el niño. También en Estados Unidos los neo-
natólogos están preparados para retirar el tratamiento in-
tensivo en los neonatos hemodinámicamente estables
por la predicción de una mala calidad de vida5. El inte-
rés del recién nacido es fundamental, y todas las deci-
siones sobre el tratamiento y la continuación del trata-
miento deben estar basadas en el mejor interés del niño.
La opinión de los padres en la decisión de mantener o
retirar el tratamiento es crucial. Cuando los padres quie-
ren continuar el tratamiento, debe hacerse así. Cuando
los padres y los médicos están convencidos de que man-
tener el tratamiento no corresponde al mejor interés del
niño, se debe disponer de la opción de la retirada. Ésta
debe ser una decisión conjunta de los padres y los médi-
cos, y los padres nunca deben quedarse con la idea de
que sólo ellos deben tomar decisiones sobre la vida de
su hijo. La medicación administrada con la intención de
aliviar el dolor y el sufrimiento en la fase agónica es
ampliamente aceptada por los pediatras europeos. Sin
embargo, también en Europa hay diferencias de opinión
acerca de la idoneidad de esta medicación cuando se ad-
ministra con intención de acelerar la muerte6-8.

Recién nacidos estables con pronóstico inexorable,
no dependientes de la tecnología (grupo 3)

En casos raros, los pediatras y los neonatólogos
afrontan los casos de pacientes que pueden sobrevivir
sin tecnología, pero para los que se espera una vida lle-
na de sufrimiento que no puede ser aliviada. Es vital que
el equipo médico llegue a un diagnóstico y un pronósti-
co exactos que comunicar a los padres. El equipo debe
incluir a médicos no relacionados directamente con el
tratamiento del paciente. Si el niño sufre, se deben to-
mar todas las medidas posibles para aliviarle el sufri-
miento. Sin embargo, en algunas situaciones no se espe-
ra mejoría con el tiempo ni se puede aliviar el
sufrimiento. En estos casos, tanto los padres como los
médicos pueden concluir que la muerte sería más huma-
na que la continuación de la vida.

Una posible estrategia para el médico en este caso se-
ría esperar a que “la naturaleza siga su curso”, a veces
combinada con la negación o la retirada de la alimenta-
ción por sonda, a causa de la inutilidad de continuar el
tratamiento. La mayoría de los recién nacidos no podrá
tomar suficiente alimento oral y fallecerá por deshidra-
tación y desnutrición. Esta estrategia es aceptable y jus-
tificable para una serie de médicos, pero obliga a acep-
tar un intenso sufrimiento, a veces durante un
prolongado período de tiempo8,9. Alternativamente, la
vida de este niño podría ser finalizada de manera delibe-
rada con el empleo de fármacos letales. Esto se denomi-
na “eutanasia” en la mayoría de los países del mundo.
En Holanda, se permitiría la eutanasia de un adulto con
pronóstico inexorable y sufrimiento insoportable que la
solicitara. El neonato no puede realizar una solicitud de
eutanasia y no se acepta la representatividad legal de los
padres en esta materia. ¿Significa esto que estos niños
no pueden beneficiarse de las mismas consideraciones?
Estamos convencidos de que, con precauciones muy es-
trictas y en circunstancias extremas, bien definidas, de-
bería permitirse la finalización activa de la vida de un
niño con sufrimiento inexorable que no puede ser alivia-
do de ningún modo.

ACEPTABILIDAD DE LA EUTANASIA EN LOS
NEONATOS EN HOLANDA Y EL RESTO DE EUROPA

La eutanasia en los neonatos es ilegal y está sometida
a una persecución criminal en Holanda, igual que en los
demás países del mundo. La Dutch Medical Association
y la Dutch Pediatric Association han publicado informes
sobre la legitimidad de las decisiones del final de la vida
en neonatos muy gravemente afectados10,11. Ambas aso-
ciaciones argumentan que, en estos recién nacidos, se
debe legitimizar la decisión de prolongar la vida y no la
de finalizarla. A su juicio, el médico debe iniciar el tra-
tamiento si tiene posibilidades de un resultado favora-
ble, para ganar tiempo a fin de establecer el diagnóstico.
Si el niño sobrevive, pero su situación es tal que, de ha-
berse previsto inicialmente no se hubiera comenzado el
tratamiento, el médico debe estar preparado para tomar
la responsabilidad de retirar el tratamiento. La prolonga-
ción (aún más) artificial de la vida no está legitimada.
No sólo la supervivencia del recién nacido, sino también
la situación en la que sobrevivirá el niño, la calidad de
vida, es sumamente importante. Los mismos informes
establecieron las consideraciones de la calidad de vida
respecto al grado final de funcionamiento esperado en
una serie de aspectos: comunicación, sufrimiento, de-
pendencia de otros, autonomía y desarrollo personal.
Ambos informes describen que si tras la retirada de un
tratamiento se produce una situación de sufrimiento in-
tenso, la eutanasia puede ser una opción aceptable.

Desde entonces, la bibliografía contiene varios casos
de finalización deliberada de la vida en neonatos12-14.
Dos casos judiciales en Holanda, en 1996, también
abordaron el tema de la eutanasia en los neonatos. En el
primer caso, un médico finalizó activamente la vida de
un neonato diagnosticado de una forma extrema de espi-
na bífida. En el segundo caso se acabó con la vida de un
neonato con trisomía 13. En ambos casos, tras haber al-
canzado un diagnóstico y un pronóstico final, el equipo
médico y los padres consideraron inútil el tratamiento y
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se proporcionaron a los neonatos cuidados paliativos.
Pese a éstos, se produjo un intenso sufrimiento que no
pudo ser aliviado y los médicos decidieron finalizar la
vida de estos recién nacidos mediante fármacos letales.
Los médicos fueron absueltos en ambos casos. Los tri-
bunales aceptaron que los médicos debían elegir entre el
deber de mantener la vida (y aceptar el intenso sufri-
miento) y el deber de limitar el sufrimiento (y finalizar
la vida del niño). Consideraron justificada la elección de
finalizar la vida de los recién nacidos por la ausencia de
alternativa. Como consecuencia de estos veredictos, la
eutanasia en los neonatos puede ser considerada justifi-
cable en los recién nacidos sin esperanza y con sufri-
mientos muy intensos que no pueden ser aliviados, si los
clínicos actúan de acuerdo con el actual conocimiento
médico y los valores éticos aceptados en medicina.

Ni los costes de la asistencia a los niños gravemente
afectados, ni la preocupación por la redistribución de los
recursos han recibido peso alguno en la discusión de la
aceptabilidad fundamental de la eutanasia en Holanda.

Se estima que en Holanda tienen lugar anualmente
unos 10-15 casos de eutanasia en neonatos15,16. Esta ci-
fra se mantuvo estable entre 1995 y 2001. El 73% de los
neonatólogos franceses tomó la decisión de administrar
fármacos con el objetivo de finalizar la vida de un neo-
nato7. Sus colegas de Italia (2%), España (2%), Alema-
nia (4%), Reino Unido (4%) y Suecia (2%) toman esta
decisión con menor frecuencia. La mayoría de los pe-
diatras de Bélgica estarían dispuestos a acortar el pade-
cimiento terminal de un neonato utilizando fármacos le-
tales17. Consideran que la prevención del sufrimiento es
una de sus tareas profesionales. Durante 1 año, en Bél-
gica se administraron fármacos letales para finalizar ac-
tivamente la vida de 17 neonatos. Muchos países recha-
zan la eutanasia, pero aceptan cierto tipo de negación o
retirada de tratamiento8. El argumento habitualmente es-
grimido contra la aceptación de la eutanasia en los neo-
natos es el de la “pendiente resbaladiza”. Se arguye que
aceptar esta práctica desembocaría en un fallo de las de-
fensas y en una erosión de las normas, de manera que
los tipos de terminación de la vida, actualmente consi-
derados indeseables, serían practicados sin discusión. El
dilema al discutir estos argumentos es la falta de eviden-
cia para aceptar o negar esta predicción. Dado el gran
alcance de las consecuencias de los procedimientos acti-
vos de finalización de la vida en los neonatos que ya se
realizan en distintas partes del mundo, creemos de la
máxima importancia una discusión abierta sobre el pro-
ceso de toma de decisiones y las normas implicadas.

RESPONSABILIDAD EN LA EUTANASIA NEONATAL:
EL PROTOCOLO DE GRONINGEN

Según la ley holandesa, es obligación del médico
cumplimentar un certificado de defunción tras el falleci-
miento de un paciente por causas naturales. Si la muerte
se debe a una terminación deliberada de la vida, no pue-
de certificarse de “natural”. El médico debe informar al
forense, quien inspecciona el cuerpo y, a su vez, infor-
ma al fiscal del distrito, cuya oficina revisa cada caso a
la luz de las leyes o la jurisprudencia aplicable. El fiscal
del distrito presenta el caso, junto con su opinión, al Co-
llege of Attorneys General, cuyos cuatro miembros diri-
gen el departamento nacional de fiscales, y que decide

provisionalmente realizar o no una acusación. El minis-
terio de justicia toma la decisión final.

Nuestra reciente revisión de los casos notificados de
eutanasia neonatal en Holanda entre 1997 y 2994 reveló
que, de una cifra anual estimada de 10-15 casos, sólo se
notificaron 22 casos en 7 años14. Como el sistema de
control legal sobre la finalización de la vida se basa en la
autonotificación del médico, la eficacia del sistema de-
pende por completo de la disposición de los médicos a
notificar. Creemos que se debe notificar todos los casos
para prevenir la eutanasia incontrolada e injustificada.

Una revisión nacional de pediatras demostró, en
1995, que las principales razones de la falta de notifica-
ción estriban en la incertidumbre de las consecuencias
de la notificación y el temor al sistema penal15. El pano-
rama de lo que sucede realmente se esclarece de forma
significativa al revisar todos los casos notificados. En
2002 desarrollamos un protocolo con el objetivo de faci-
litar la notificación en estrecha colaboración con un fis-
cal de distrito que quería fomentar el diálogo entre el
mundo legal y el médico. El protocolo, también conoci-
do como “protocolo de Groningen”, contiene las pautas
generales y los requisitos específicos relacionados con
la decisión de eutanasia y su puesta en práctica18. Se de-
rivaron de los informes antes mencionados, de la biblio-
grafía medicolegal, de 2 casos judiciales y del análisis
de los 22 casos notificados. Se deben cumplir 5 requisi-
tos médicos: certeza del diagnóstico y del pronóstico;
existencia de inexorabilidad y sufrimiento insoportable;
confirmación del diagnóstico, el pronóstico y el sufri-
miento por al menos un médico independiente del equi-
po médico; consentimiento de los padres, y realización
del procedimiento según la norma médica aceptada. Los
demás criterios son de apoyo, y están diseñados para
clarificar la decisión y facilitar la evaluación. El segui-
miento del protocolo no garantiza que el médico no sea
juzgado, ya que el Ministerio de Justicia siempre puede
anular la decisión de no inculpación del College of At-
torneys General. Muchos hospitales holandeses han
adoptado el protocolo. Además, la Dutch Pediatric As-
sociation ha declarado recientemente su total apoyo al
protocolo de Groningen y propone transformarlo en pro-
tocolo nacional en cuanto sea posible19. Como el miedo
al sistema penal limita el actual sistema de control, mu-
chas organizaciones han solicitado repetidamente una
evaluación pluridisciplinaria de todos los casos de euta-
nasia neonatal. Argumentan que un comité de expertos
(médico, legal, ético) es más capaz de revisar estos ca-
sos que los fiscales. Esta revisión debería desembocar
en un consejo formal a las autoridades judiciales. Se es-
pera que la disposición de los médicos a informar a este
comité sea mucho mayor que la de informar al fiscal del
distrito, que es precisamente la situación actual. El Mi-
nisterio de Salud ha declarado recientemente que pronto
presentará al parlamento la propuesta de creación de
este comité.

CONCLUSIÓN

Los dilemas éticos están entre los problemas más difí-
ciles de la asistencia neonatal. El objetivo final de todo
tratamiento médico es garantizar al paciente una vida
tan sana como sea posible. En los casos extremos, el
pronóstico de un niño puede ser el de una vida llena de
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sufrimiento que no podrá ser aliviado de ningún modo.
Las posibles estrategias para estos niños incluyen cierto
tipo de negación o retirada del tratamiento. En estas
condiciones extremas, la finalización activa de la vida
de un niño también puede constituir una estrategia acep-
table, según los pediatras holandeses. Estamos conven-
cidos de la extrema importancia de informar y revisar
todos los casos de eutanasia neonatal por un organismo
externo (legal). El protocolo de Groningen puede servir
como valiosa ayuda a los médicos para garantizar la me-
ticulosidad del proceso de toma de decisiones y para fa-
cilitar la notificación.
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