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BIOETICA INFANTIL: PRINCIPIOS, CUESTIONES Y PROBLEMAS

Agustin Lozano Vicente'

Resumen: Partiendo de la bioética materialista, desarrollada por el filésofo espafiol Gustavo Bueno, y realizando una revisién
actualizada de la bibliografia existente, se presentan los principios de la bioética infantil, una clasificacién de las cuestiones
que se plantean en este 4mbito de conocimiento, asi como los principales problemas que se suscitan al incorporar al nifio
como sujeto del quehacer bioético. La finalidad del presente trabajo es mostrar cdmo, a partir del estatus del nifio, la bioética
infantil presenta caracteristicas irreductibles a la forma de enfocar las cuestiones y problemas que se originan en la bioética
estdndar, que tiene como referencia al sujeto auténomo adulto.
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Abstract: From materialistic bioethics developed by the Spanish philosopher Gustavo Bueno and performing an updated
review of the existing literature, I present the principles of bioethics child, a classification of issues that arise in this area of
knowledge as well as the main problems that arise when incorporating the child as a subject of the bioethical issues. The
purpose of this paper is to show how from the status of the child, the children’s Bioethics is irreducible to the matters dealt
with by the standard bioethics, which it takes like reference to the adult subject.
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Resumo: Com base na Bioética materialista desenvolvida pelo fildsofo espanhol Gustavo Bueno e realizando uma revisao atu-
alizada da literatura existente, sio apresentados os principios da Bioética Infantil, uma classificagio das questées que surgem
neste campo de conhecimento, bem como os principais problemas que surgem ao incorporar a crianga como um sujeito do
trabalho bioético. A finalidade deste presente trabalho ¢ mostrar como a partir do status da crianca, a Bioética infantil apre-
senta caracteristicas irredutiveis a uma forma de focar as questoes e problemas que surgem na bioética padrio, que tem como
referéncia o sujeito auténomo adulto.
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Introduccién

El concepto de “nifio” no ha sido univoco a lo lar-
go de la historia, sino que ha ido evolucionando.
En este sentido, el profesor Diego Gracia sefala
que: “el modo como se defina la infancia acaba
teniendo inmediatamente consecuencias morales,
que es preciso estudiar. El nifio ha sido siempre
para la sociedad un problema moral”(7:29).

Uno de los aspectos del quehacer bioético que
presenta mayores dificultades es el referido a las
decisiones en torno a grupos vulnerables, entre
los que se encuentran los menores de edad(2).
Las decisiones terapéuticas en los casos de recién
nacidos prematuros o malformados, las discapaci-
dades, el consentimiento informado pedidtrico, el
aborto en adolescentes, etc., requieren de un tra-
tamiento especifico y diferenciado para cada caso
y contexto. Pero ese andlisis particular no invali-
da, sino que agradece de unas coordenadas que
actlien como marco general de referencia. Es en
este contexto en el que se sittia el presente trabajo.
La principal referencia la constituye la reflexién
y practica bioética en contextos clinicos, pero sin
desconocer que esta rama de la disciplina bioética
sirve como paradigma para otros dmbitos, como
pueda ser la intervencidn de los servicios publicos
de proteccion de menores(3).

En el desarrollo de este trabajo, se ha tenido en
cuenta principalmente la propuesta de bioética
materialista desarrollada por el profesor Gustavo
Bueno, asi como la exposicién sobre los proble-
mas y doctrinas bioéticas realizada por el profesor
David Alvargonzélez(4,5). Desde estas coorde-
nadas tedricas, es relevante para el propésito del
presente trabajo sefialar que los problemas a los
que se enfrenta la bioética humana (en sentido
amplio) no son exclusivamente bioéticos, sino
también, y de forma conflictiva, biomorales, bio-
juridicos o politicos. La razén estriba en que los
sujetos que figuran como términos del campo
bioético (en sentido amplio) se nos presentan a
escala universal y distributiva, y esto configura el
dmbito especifico de la “ética”. La ética es “uni-
versal y distributiva”, pues todos y cada uno de
los individuos de la especie humana son su refe-
rencia, no pudiendo existir discriminaciones por
motivos de sexo, edad, raza, o cualesquiera otro.
Pero esos sujetos humanos también aparecen con-
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figurados a escala atributiva, esto es, como suje-
tos “enclasados” en normas morales, culturales y
politicas particulares de los distintos agrupamien-
tos humanos (familias, clases sociales, culturas,
naciones). Las normas morales se ordenan a la
preservacién y promocién de la vida de los in-
dividuos en tanto que aparecen configurados en
estos grupos sociales. Las normas morales no son
universales, porque los grupos humanos son dis-
tintos, dados a escala histérico-cultural y muchas
veces en conflicto mutuo. Se puede decir enton-
ces que las normas juridicas, en numerosos casos,
tienen como objetivo canalizar y resolver (en la
medida de lo posible) los conflictos entre normas
morales y éticas.

Dicho esto, exponemos en primer lugar los prin-
cipios que constituirfan la bioética infantil, se-
guido de una clasificacién de las cuestiones mds
relevantes abordadas en este dmbito de conoci-
miento. A continuacidon, se sefalan brevemente
los principales problemas que se originan en la
reflexién y prictica bioética con menores de edad,
asi como la manera en que se afrontan.

Al objeto de desarrollar este trabajo, se ha reali-
zado una revisién actualizada de la bibliografia,
ya que en la disciplina bioética existe un amplio
desarrollo de asuntos relacionados con la atencién
a los menores, siendo un terreno en el que se mo-
vilizan tanto cuestiones relacionadas con reglas de
actuacién profesional como principios bioéticos

generales(6).
Principios de la bioética infantil

La bioética, al constituir un campo doctrinal y
de conocimiento, es susceptible de ser analizada
gnoseoldgicamente. Desde el materialismo filo-
s6fico, los campos cientificos se analizan a partir
de tres ejes: sintdctico, semdntico y pragmatico.
El eje sintdctico estd compuesto por términos,
relaciones y operaciones. Clasificaremos los prin-
cipios de la bioética infantil desde la perspectiva
del eje sintdctico. Asimismo, desde la bioética ma-
terialista puede afirmarse que lo que se contiene
bajo la denominacién de “bioética”, en tanto que
disciplina, es expresable mediante un conjunto de
principios y de un conjunto de reglas de actuacidn.
Se postula una relacién dialéctica circular entre
principios y consecuencias, en virtud de la cual los



principios lo son precisamente en funcién de sus
consecuencias, a través de su “alianza” con otros
principios. La funcién de los llamados principios
generales no seria tanto de “fundamentacién”,
cuanto de “coordinacién” y “sistematizacién” de
realidades pricticas y reglas de actuacion a una es-
cala de complejidad racional cada vez mayor(4,5).

Principio de los términos

Comenzamos por establecer quiénes constituyen
y cémo se definen los términos elementales del
campo de la bioética infantil. Siguiendo la pro-
puesta de la bioética materialista, los términos
elementales del campo de la bioético lo forman
los sujetos humanos individuales corpéreos, de-
finidos por la autodeterminacién como principio
constitutivo de la realidad practica del sujeto ope-
ratorio.

“El cardcter materialista de este principio se apre-
cia en el criterio de la individualidad corpérea que
utiliza, y contrasta con las concepciones bioéticas
que parten de la conciencia, del espiritu o inclu-
so de la persona indeterminada, en cuanto sujeto
de derechos o deberes, en el que se ha abstraido
(aunque no se haya negado) su caricter corpé6-

reo(4:80)”.

Siendo esto asi, se enuncia el principio de la in-
dividualidad corpérea del nifio como término ele-
mental de la bioética infantil. Entonces, es nece-
sario reconocer que, sin perjuicio de la continui-
dad sustancial (genética) con los estadios previos,
el parto supone un cambio de estatus del neonato
que pasa de depender de un organismo concreto
(la mujer embarazada, aunque no sea la madre ge-
nética) a depender del grupo social (padres, fami-
lia extensa, tutores...), a la par que se inicia el de-
sarrollo de su identidad personal y su progresiva
autodeterminacién. Se considera entonces que la
individualidad somdtica del nifo viene dada por
la existencia de rasgos psicosomdticos irreducti-
bles tanto a etapas evolutivas anteriores (cigoto,
embridn, feto) como posteriores (persona adulta),
con todo lo que esto significa desde el punto de
vista somdtico, ético, moral y legal(7).

La importancia de la labor de delimitacién con-
ceptual de la individualidad corpérea del nifio se
justifica por la evolucion histérica del concepto
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de “nifi0” y las evidencias cientificas sobre su reali-
dad, asi como por la repercusién que esta delimi-
tacién conceptual puede desempenar en relacién
con las cuestiones bioéticas(7,8).

Se muestran de forma abreviada algunos resulta-
dos de las ciencias del presente que avalarian la
constitucién de la nifiez como una realidad indi-
vidualizada con la caracteristica de universalidad
distributiva.

En primer lugar, y resumiendo las conclusiones
de algunos estudios de antropologia fisica, desde
los primates menos evolucionados hasta el Homo
sapiens, se habria producido un aumento en la du-
racién del periodo infantil, pero los rasgos orgini-
cos mds caracteristicos de la nifiez serfan exclusi-
vos del género Homo. La duracién de la nifiez* se
puede justificar desde el punto de vista fisiol4gico,
ya que en esta etapa se produce una relativa inac-
tividad del sistema hipotdlamo-hipéfisis-goénadas,
que resulta en un claro retraso de la pubertad y
de la madurez sexual. Después del nacimiento y
durante los primeros dos anos de vida, los niveles
en sangre de andrégenos y estrégenos son eleva-
dos, lo que contribuye a la rdpida velocidad del
crecimiento corporal y desarrollo neuromotor. A
partir de los dos afios, el nivel de estas hormonas
disminuye drdsticamente y no volverd a elevarse
hasta el comienzo de la adolescencia. En los se-
res humanos esta baja producciéon de andrégenos
adrenales contribuiria de manera eficaz a interca-
lar un largo periodo de nifiez entre la infancia y la
fase juvenil(9,10).

Por otra parte, se ha apuntado que la posicién
bipeda y tener que sujetar la musculatura de la
cadera ocasiona que la pelvis femenina adquiera
una forma tal que estrecha el canal del parto. El
crecimiento encefélico del feto imposibilitarfa su
trdnsito por este estrecho canal, por lo tanto, la
criatura humana nace siempre prematura, con
una notable inmadurez (neuromotriz, perceptiva,
muscular) que obliga a protegerla durante un lar-
go periodo de tiempo. De hecho, un infante no
alcanza las capacidades locomotoras de un chim-

2 En la obra de Bogin y Bermudez se establecen las siguientes etapas
del desarrollo infantil: infancia, nifiez, fase juvenil y adolescencia.
La nifiez sigue a la infancia, una vez que el infante es destetado, y
finaliza en torno a los 7 u 8 afios, en la que comienza la fase juvenil.
Entre los 12 y los 18 afios tiene lugar la adolescencia, que serfa la al-
tima etapa de nuestro desarrollo antes de llegar al periodo de adulto.
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pancé recién nacido hasta que no cumple un afo
de vida. Durante este tiempo, nuestro cerebro si-
gue creciendo a ritmo igual al del periodo fetal
y al final de ese primer afio de vida extrauterina
llegamos a dar nuestros primeros pasos como se-
res bipedos. El desarrollo psicofisico, emocional,
el aprendizaje del lenguaje, etc., requieren de un
dmbito de relaciones personales de textura gru-
pal, que caracteriza y condiciona nuestro modelo
sociobioldgico, sin el cual el nino sufrirfa graves e
irreparables retrasos en su desarrollo intelectual y
personal, como han puesto de manifiesto los casos
documentados de “ninos salvajes™(11,12).

En segundo lugar, la nifez también adquiere ca-
racteres normativos en el dmbito del desarrollo
cognitivo. Sin poder hacer una exposicién ex-
haustiva acerca de las diversas teorfas y polémicas
existentes en el campo de la epistemologia gené-
tica y la psicologia evolutiva transcultural, la con-
clusiéon general, y sin duda la mds importante, es
que el desarrollo cognitivo, partiendo de un pun-
to inicial de referencia, compartido en algunas de
sus caracteristicas con otras especies de primates,
mantiene el mismo tipo de principios y proce-
sos cognitivos, aunque las estructuras y estadios
puedan diferir en cada contexto sociocultural.
Dicho de otro modo, el desarrollo cognitivo no
consistirfa tanto en un progreso unidireccional y
teleoldgico hacia un estadio final predeterminado
y presente en todas las culturas, (critica habitual,
apareciendo entonces el “relativismo cultural”
como la tnica alternativa al “universalismo” en el
estudio del desarrollo cognitivo); se tratarfa mds
bien de un progreso definido retrospectivamente
para cada contexto sociocultural, a partir de unas
disposiciones psicobiolégicas compartidas y por
medio de unos principios y procesos cognitivos
comunes. Con todo, las investigaciones resaltan
que los ninos de la mayor parte de las culturas
del mundo alcanzan el estadio de las operacio-
nes concretas, definido en la teorfa de Piaget,
aun mostrando una gran variabilidad cultural en
cuanto a la velocidad y orden de adquisicién de
las diferentes estructuras cognitivas(13-15).

Respecto de las consecuencias que el concepto de
“nifio” tiene en relacién con las cuestiones bioé-
ticas (en sentido amplio, incluyendo por tanto el
bioderecho), se destacaria la estrecha vinculacién
entre el ordenamiento juridico y las ciencias del
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desarrollo humano, en concreto las disciplinas
biomédicas y psicolégicas. El ordenamiento legal
amparado por el conocimiento biomédico descu-
bre que para establecer el estatus legal de persona
como sujeto de derechos y deberes hay que discri-
minar entre conceptos como “cigoto”, “embrién”
y “feto”, o tener presente conceptos definidos
como “independencia corporal”(16). Por otra
parte, en la doctrina juridica se establece la dis-
tincion entre “capacidad juridica” y “capacidad de
obrar”. La capacidad juridica se define como la
aptitud o idoneidad abstracta para ser sujeto de
derechos y obligaciones. Se predica de toda per-
sona desde que nace con vida, una vez producido
el entero desprendimiento del seno materno y
hasta el momento de su muerte, ya que esta im-
plica la extincién de la personalidad civil. Por el
contrario, la capacidad de obrar es la posibilidad
de actuar o llevar a cabo actos juridicos concretos
con plena validez y eficacia, exigiéndose para ello,
légicamente, la concurrencia de ciertos requisitos
de edad o de capacidad y autonomia personal que
permitan comprender el alcance y significado de
las actuaciones que se pretende realizar. Es decir,
la capacidad de obrar se determinaria por la lla-
mada “capacidad natural” del menor, que se defi-
ne como la capacidad de entendimiento y juicio
necesarias para comprender el alcance y conse-
cuencias del acto de que se trate y adoptar una de-
cisién responsable; es una cualidad del sujeto que
debe ser valorada caso por caso (criterio casuisti-
co, frente al cronoldgico), en relacién a la decisién
de que se trate(17). Pues bien, para evaluar dicha
capacidad se postulan una serie de principios, ha-
bilidades y requisitos formales para que se pueda
considerar que una decisién ha sido tomada de
forma auténoma y madura. Se recurre a los resul-
tados de los estudios sobre psicologia moral en el
nifo, puesto que “sirve como argumento potente
que permite explicar, si no fundamentar, la evolu-
cién que ha tenido el pensamiento juridico sobre
la capacidad de los menores para tomar decisiones
en los tltimos 25 afos”(18:45). De otro modo,
en la doctrina juridica el concepto de “menor de
edad”, y pese al cardcter ficcional que se le atribu-
ye (19), nace como consecuencia de tener muy
presentes los resultados de las ciencias del desa-
rrollo humano a la hora de establecer el estatus,
capacidades, derechos y deberes del nifo(20,21).



Sin embargo, el campo de la bioética incluye
también a los individuos abstraida su personali-
dad (embriones, fetos, neonatos) o a sus partes
formales constitutivas (miembros, tejidos, visce-
ras, 6rganos). Pero esto no tiene por qué suponer
entonces que la bioética se circunscribe a los “in-
dividuos corpéreos” o sus partes formales, mien-
tras que la ética, la moral o el derecho tratarian
exclusivamente con “personas”. La referencia a la
“persona” resulta insoslayable como termino ad
guem del desarrollo ontogenético y, en este senti-
do, la bioética ya considera a individuos que son
personas o que van a llegar a serlo, como sucede
con el nifo(5).

Principio de las relaciones

En el contexto de las relaciones de los sujetos hu-
manos con otros individuos se enunciaria el prin-
cipio de grupalidad, por el cual los individuos se
relacionan no ya meramente con otros individuos
humanos, considerados en general (como indivi-
duos indeterminados dados en el conjunto de la
“humanidad”), sino con grupos finitos delimita-
dos (la familia nuclear y extensa, clase social) fren-
te a otros grupos. Por otra parte, y como conse-
cuencia del principio de grupalidad, se reconoce
el principio de la codeterminacién entre el sujeto
y su grupo de referencia, en orden a la constitu-
cién de los procesos de autodeterminacién perso-

nal o libre(4).

Dicho esto, y recogiendo el sentido del principio
de grupalidad y de codeterminacién, se enuncia-
tia el principio de vinculacion del nifio a grupos
sociales de referencia. Se resalta asi el reconoci-
miento de la necesidad de la pertenencia del nifo
a grupos finitos, como por ejemplo la familia (nu-
clear, extensa, de acogida o adopcién), en el sen-
tido apuntado en el Predmbulo de la Convencidn
sobre los Derechos del Ninio®.

Principio de las operaciones

El principio general que rige las operaciones del
individuo es el principio de autodeterminacidn,
que se concreta en la promocién de la fortaleza
de los individuos, por decirlo en términos de la

3 “Reconociendo que el nifio, para el pleno y armonioso desarrollo
de su personalidad, debe crecer en el seno de la familia, en un am-
biente de felicidad, amor y comprensién”.
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ética de Espinosa (que implica, por tanto, la po-
tenciacién de la firmeza y de la generosidad entre
los demds individuos del grupo de referencia);
“autodeterminacién” que no se ha de confundir
con el supuesto “principio de autonomia” de la
bioética liberal(20,21). La autodeterminacién es
el proceso mediante el cual la persona se constitu-
ye, a través de sus actos, junto a las personas que
conforman su grupo de pertenencia. Los grupos
(a escala familiar, clase social, nacional), a partir
de sus normas sociales (éticas, morales, legales)
vigentes, tienen la obligacién ética de sostener y
promocionar la autodeterminacién personal de
sus miembros. De este modo, la autodetermi-
nacién del sujeto se conforma y alcanza por su
inclusién y participacién en grupos sociales de
referencia, con normas heterénomas establecidas
y que los individuos asimilan, acatan, modifican
o incumplen segin los casos y circunstancias y
con consecuencias variables para su trayectoria

vital(4).

El nino, sobre todo en los primeros afios de vida,
es el destinatario de la generosidad de su grupo
social, de cara a asegurar su salud, supervivencia y
evolucién como sujeto personal. Progresivamen-
te, seglin muestran los estudios sobre el desarrollo
moral(18), y siguiendo el principio de las relacio-
nes, desarrollard su firmeza como individuo y la
generosidad hacia su grupo social, asi como hacia
otros grupos a los que se vincule. Se senalaria asi el
principio de autodeterminacion evolutiva del nino,
ya que se trata de un proceso abierto, gradual o
susceptible de avances rdpidos, pero también re-
trocesos si desfallece la firmeza del individuo o

falta la generosidad del grupo.

Clasificacién de las cuestiones abordadas por
la bioética infantil

Los asuntos abordados por la bioética antrépica
(consentimiento informado, confidencialidad,
eutanasia, aborto, etc.), en sentido amplio (esto es,
incluyendo cuestiones éticas, pero también, y de
forma conflictiva, morales, juridicas o politicas),
conciernen, de forma predominante, a la relacién
entre el sujeto destinatario de las intervenciones
con el profesional de la disciplina sociosanitaria
(médico, psicélogo), en el contexto de los nuevos
problemas ocasionados por la medicina altamente
tecnificada de las sociedades biotecnoldgicas(5).

155



Bioética infantil: principios, cuestiones y problemas - Agustin Lozano Vicente

Estos mismos problemas y cuestiones también se
manifiestan en el caso de los menores de edad,
aunque, desde el punto de vista de la reflexién
bioética, presentarfan unas caracteristicas propias
derivadas del propio estatus del menor.

En la siguiente tabla se muestran los tres tipos de
normas antropolégicas en las que se desarrollan
los asuntos abordados por la bioética infantil, te-
niendo en cuenta que el menor, la familia o tu-
tores, y los profesionales de la atencién sociosa-

nitaria constituyen la triada bésica de relaciones,
y que los tres tipos de normas, en la préctica, se
encuentran estrecha e inevitablemente interrela-
cionados (por ello se representan con linea pun-
teada). En la dltima fila se enumeran algunas de
las transformaciones sociales que ejercen como
contexto determinante en el desarrollo de la bioé-

tica infantil (5).

Respecto de la bioética infantil, se estaria pro-
duciendo una situacién similar a la sefialada por

Tabla 1. Clasificacién de las cuestiones abordadas por la bioética infantil.

ESPACIO

NTROPOLOGICO

TIPO DE NORMAS

Triada relacional bésica:

profesionales sociosanitarios, grupo familiar o tutores y menores

DISTRIBUTIVO | BIOETICA

Cuestiones y problemas relacionados con la propia constitucién de la
individualidad orgdnica del nifio: el aborto, el infanticidio, los limites de la
viabilidad de recién nacidos prematuros, la reanimacién, la eutanasia en el
periodo neonatal, cuidados paliativos en pediatria, las discapacidades y la
atencién temprana, el consentimiento y la confidencialidad, la experimentacién
y ensayos con ninos.

BIOMORAL

Sexualidad infantil y adolescente; morales familiares en conflicto
(religiosas, movimiento antivacunas, homeschooling...); el “menor maduro”;
confidencialidad y consentimiento informado.

ATRIBUTIVO

BIOPOLITICA

Leyes de salud: obligatoriedad, o no, en la vacunacién del nifo; Leyes educativas
y obligatoriedad de la educacién; medidas administrativas o judiciales como
garantia del “supremo interés del menor” ante situaciones de maltrato infantil
que suponen una intromisién en la moral familiar; amparo juridico al “menor
maduro” frente a las pretensiones del grupo familiar.

Transformaciones  histéricas  como
contexto determinante de las cuestiones
bioéticas referidas al nifio.

La revolucién feminista y los nuevos modelos familiares; la proclamacién y
desarrollo legislativo por parte de los Estados de la Convencidn de los Derechos
del Nirio del afio 1989; la consolidacién de la doctrina del “menor maduro”;
la doctrina del “supremo interés del menor”; cambio en las relaciones médico-
paciente.
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MacCormick, a propésito de su trabajo sobre los
derechos del nifio(22). Segin concluye el autor,
la cuestién de los derechos del nifio supone un
desafio (test case) a las teorfas de los derechos en
general, al menos en la concepcidn liberal cldsica
del derecho. De forma andloga, la inclusién del
menor como término elemental del campo bioé-
tico supone un reto para el sistema de principios
y reglas de actuacién de las diferentes doctrinas
bioéticas (de unas mds que de otras), ya que per-
mitirfa valorar su capacidad para hacerse cargo del
amplio conjunto de realidades o fenémenos (bio-
légicos, éticos, morales, juridicos) que gravitan en
torno al estatus del nifo.

Asi, por ejemplo, si se toma como término del
campo bioético el sujeto definido por el principio
de autonomfa, autores como Paul Baines(23) han
senalado las dificultades que se presentan cuan-
do se intenta aplicar en el caso de los menores.
La forma en que los padres, tutores o diversos
profesionales se relacionan con los menores a lo
largo de su desarrollo supone, de forma necesa-
ria e inevitable, una conjugacién de promocién y
restriccion de derechos y libertades del menor, re-
sultando entonces imposible aplicar integramen-
te el principio de respeto a la decisién auténoma
del menor. Concluye el autor que, tratindose de
menores, de los cuatro principios de la bioética
liberal el Gnico indiscutible parece ser el principio
de no-maleficencia, lo que le lleva a sostener que
la aproximacién bioética predominante en asun-
tos concernientes a adultos quizds requiera de una
enérgica revisién critica antes de ser aplicada en el
caso de menores de edad.

Problemas de la bioética infantil

Los principales problemas de la bioética infantil
se vincularfan fundamentalmente con dos cues-
tiones entrelazadas e indisociables cuando se
trata de menores. La primera alude a la estrecha
relacién entre las normas (bio)éticas, (bio)mora-
les y (bio)politicas, ya que —y esto constituiria
la segunda cuestién— son normas antropolégi-
cas inexcusables para la viabilidad y constitucién
personal del nifio como término irreductible del
campo bioético.

i, v comenzando por la segunda cuestién, e
Asi, y d la segund t |
principal problema que subyaceria a las cuestio-
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nes bioéticas con menores se relacionaria con la
compleja cuestién de la constitucién del sujeto
personal a lo largo de su desarrollo ontogenéti-
co, atendiendo a la conexién entre sus elementos
integrantes, esto es, la individualidad corpérea en
desarrollo y la idea (juridica, moral) de persona
presente en el seno de una determinada configu-
racién social(24). La condicién de sujeto personal
no se alcanzarfa de forma espontdnea o como un
proceso de desarrollo interno de cardcter psicolé-
gico o biolégico. El sujeto adquiere el estatus ple-
no de persona después de un intervalo variable de
tiempo, una vez desprendido del seno materno e
integrado en un grupo social de referencia, capaz
de otorgar soporte, dignidad y valor a la indivi-
dualidad personal. Desde esta perspectiva, dado
un individuo infante, en condiciones sociales e
histdricas adecuadas y con un desarrollo ontoge-
nético normalizado, llegard a constituirse como
persona. La “constitucién” serfa a la persona lo
que el “nacimiento” es al individuo. Como sefa-
lan Csikszentmihalyi y Rathunde(25), la persona
no nace sino que se hace (it follows that persons
are not born, but are made). La constitucién de
la persona es un proceso y, por lo tanto, a escala
ontogenética, estd sujeto a evolucién individual:
“Fue un conjunto de personas aquel que consi-
deré persona al individuo recién nacido, todavia
sin el “uso de la razén”, y gracias al cual su perso-
nalizacién puede considerarse como un proceso

abierto”(24:220).

Por otra parte, junto al problema de la constitu-
cién del sujeto personal, también en el nino se
presenta el problema especifico de la desconexién,
bien temporal (coma, trastornos mentales) o irre-
versible (enfermos terminales, coma irreversible,
deficiencia mental grave), de la persona candnica
con su individualidad y las cuestiones bioéticas
que de ello se suscitan(26-28).

En relacién con la primera de las cuestiones se-
faladas, no existe un criterio general para deci-
dir entre la prioridad de las normas (bio)éticas,
(bio)morales o (bio)politicas cuando ellas entran
en conflicto, lo que sucede con frecuencia en los
dilemas bioéticos. Las controversias en este as-
pecto son patentes, movilizindose concepciones
de la infancia, tradiciones culturales e histéricas,
argumentos y doctrinas que buscan avalar cada
posicién y que han comenzado a tener su plasma-
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cién en los ordenamientos legales, sin que exista
consenso al respecto(21).

Algunos autores y profesionales son proclives a
priorizar un punto de vista (bio)ético (en sentido
restringido), que se manifiesta en una actitud de
promocidn y respeto con las decisiones “auténo-
mas” del “menor maduro” considerado en su in-
dividualidad abstracta, incluso aunque las conse-
cuencias de su decisién redunden en un perjuicio
para él mismo(77,21). La madurez de una perso-
na, se afirma, sea esta mayor o menor de edad, se
mide por sus capacidades formales de juzgar y va-
lorar las situaciones, no por el contenido mismo
de los valores que asuma. El paso del “paternalis-
mo” a la “autonomia” es el marco en el que se si-
tia la cuestién de la valoracién de la capacidad del
menor(71,18). Se trataria de una cuestién esencial,
ya que la toma de decisiones en el consentimiento
informado constituye la méxima expresién y con-
crecién de la autonomia del paciente, teniendo en
cuenta ademds que, en el caso del menor, hay una
inversion de la carga de la prueba en relacién a la
capacidad: se supone que son incapaces y lo que
es necesario es demostrar su capacidad, al revés de
lo que ocurre en los adultos(17,20).

En cambio, existirfan otros autores o profesiona-
les més inclinados por un enfoque (bio)moral,
centrado en las relaciones familiares o grupales
como dmbito de toma de decisiones, o que pro-
ponen una adquisicién gradual de espacios de au-
tonomia y toma de decisiones del menor, siempre
y cuando estas decisiones no supongan para él un
perjuicio irreversible(29). Se reconoce asi que “la
doctrina del menor maduro” ha sido aplicada con
ciertas cautelas y restricciones; en concreto dos:
una referida a la edad y otra al tipo de decisién.
En general, no se reconoce como “maduros” a
menores de catorce afos; asimismo, su aplicacién
a situaciones en las que el menor pueda poner en
grave riesgo su salud o su vida ha sido contro-
vertida, ya que subyace la idea segtn la cual si
el paciente menor de edad adopta una decisién
perjudicial para su salud lo hace porque no tiene
suficiente capacidad. Entonces prevalece la accién
protectora y benefactora del grupo social y las ins-
tituciones(78). Incluso algunos autores sefalan
que no se puede dar por supuesto que el menor,
aun siendo evaluado como capaz, desea asumir la
responsabilidad en la toma de decisiones, supo-
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niendo un perjuicio ético para este verse forzado
o instado a adoptar una decisién clinica “auténo-
ma’ en lugar de decidirla con su familia(30). Se
ha sefialado que: “Los menores tienen limitacio-
nes serias para ver generalizada su autonomia e
incluso tienen derecho a no ser abandonados en
su autonomia” (31:111).

En relacién con esta cuestién, se puede decir que
tan bioética (en sentido amplio) es la regla bioéti-
ca (en sentido restringido) consistente en limitar
la potestad del grupo en nombre de la “autodeter-
minacién” personal, como la norma moral de la
autoridad del grupo, por la cual familiares, tutores
o profesionales sociosanitarios buscan preservar la
integridad del menor ante una decisién nociva
adoptada por este(29,32). La actuacién paterna-
lista hacia un menor podrd ser una regla de actua-
cién perjudicial cuando efectivamente menoscabe
su autodeterminacién y desarrollo personal, pero
asimismo podrd ser una actuacién beneficiosa
cuando promocione su desarrollo y bienestar al
asesorar y encauzar su comportamiento. En este
sentido se ha sefalado que: “La defensa de la au-
tonomia debe ir acompanada de un paternalismo
razonable que tenga como fin la promocién de la
autonomia real de las personas mds vulnerables.
Ese tipo de paternalismo no solo no contradice el
principio de autonomia, sino que resulta ser una

de sus condiciones”(33:56).

Pero como criterio general se estableceria la prio-
ridad de la regla —de cardcter ético— del supre-
mo interés del menor frente a la norma moral de
la autonomia del grupo, cuando la familia o los
tutores actiian de forma dafnina hacia el nifio y
sus actos pueden suponer un grave perjuicio para
él mismo. La razon estriba en que si bien el grupo
social, y en primer lugar la familia, constituye un
requisito irrenunciable, como se ha sefialado mds
arriba, para la supervivencia y constitucién del
nifo como sujeto personal, existirfa, en principio,
la posibilidad (abierta a partir del parto y lograda
la independencia corporal de la madre) de incluir
al nifio en otros grupos sociales (familia extensa,
familia de acogida, adopcién, tutela judicial o ad-
ministrativa) cuando su grupo inmediato de refe-
rencia (la familia nuclear, por ejemplo) no cumple
con la funcién de satisfacer las necesidades bdsi-
cas del nifo, se producen episodios de maltrato
o adopta decisiones graves para su salud o vida, y



se hace necesario entonces salvaguardar la integri-
dad y dignidad del nifo. El tema es ciertamente
de una gran complejidad, sobre todo en su aplica-
cidn a situaciones y conflictos concretos(34).

Conclusiones

La reflexién y prictica bioética con nifos no tie-
ne por qué considerarse como un caso especifico
del género constituido por el quehacer bioético
referido al individuo adulto emancipado y sujeto
pleno de derechos y deberes. Especificar significa
ir de lo general a lo particular, derivar la especie
del género anterior, por lo que resulta 16gicamen-
te necesario que lo especifico forme parte de lo ge-
nérico. Pero en el caso de los ninos esto no parece
ser exactamente asi, por dos motivos principales
y estrechamente relacionados. En primer lugar, la
irreductible individualidad orgdnica del menor a
etapas ontogenéticas anteriores o posteriores, asi
como las peculiaridades del desarrollo psicobio-
légico infantil (epigenética, periodos sensibles
o criticos a la hora de adquirir determinadas es-
tructuras o disposiciones somdticas, cognitivas o
afectivas). En segundo lugar, se senalaria que el
nifo, para su supervivencia y desarrollo personal,
depende inexorablemente de la asistencia ética
del grupo social, y esto a su vez en funcién de
normas morales (familiares, sociales, culturales)
diferentes, en numerosas ocasiones enfrentadas y
reguladas juridicamente por los respectivos Esta-
dos. En la “bioética estdndar” ya se puede dar por
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