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Resumen

Este trabajo tiene como objetivo ofrecer un acercamiento a la bioética infantil en el mundo iberoamericano.
Partimos del estatus diferenciado del menor respecto de otros estadios evolutivos asi como del desarrollo histo-
rico de la bioética en el espacio iberoamericano. Primero, se presenta una propuesta para clasificar los principales
asuntos susceptibles de ser considerados por la bioética infantil iberoamericana. A continuacion, se discuten los
principales problemas y conflictos de la bioética infantil en funcidn de las normas bioéticas, biomorales o biopoli-
ticas implicadas. Esta cuestion se ejemplifica con el debate sobre el trabajo infantil y con el debate entre una bioé-
tica autonomista o paternalista. Asi mismo, se proponen dos criterios generales de actuacidon que comprometen
a las politicas publicas en favor de la infancia. Se finaliza destacando que la bioética infantil merece un espacio
destacado y diferenciado dentro de la bioética llevada a cabo desde Iberoamérica.

Palabras clave: Bioética. Derechos humanos-Defensa del nifio. Politica publica. Adolescente-Nifio-Proteccion.
Discusiones bioéticas. América Latina-Espafia-Portugal. Menores.

Resumo
Panorama da bioética infantil na América Latina

Este trabalho tem como objectivo oferecer uma aproximacao a bioética infantil no mundo iberoamericano.
Comegamos a partir do estado diferenciado do menor em comparagdo com outros estagios evolutivos assim
como do desenvolvimento histérico da bioética na América Latina. Primeiro, apresenta-se uma proposta para
classificar os principais assuntos que poderiam ser considerados pela Bioética da crianca na América Latina.
Logo, discutem-se os principais problemas e conflitos da bioética infantil de acordo com os padrGes bioéticos,
bio-morais ou biopoliticos envolvidos. Esta questdo é exemplificada com o debate sobre o trabalho infantil e
com o debate entre uma bioética autonomista ou paternalista. Assim mesmo, sdo propostos dois critérios gerais
de a¢do que comprometem politicas publicas a favor das criancas. Finaliza-se enfatizando que a Bioética da
crianga merece um espaco excepcional e diferenciado dentro da bioética realizada da América Latina.
Palavras-chave: Bioética. Direitos humanos-Defesa da crianca e do adolescente. Politica publica. Adolescente-
Crianca-Protecdo. Temas bioéticos. América Latina-Espanha-Portugal. Menores de idade.

Abstract
Panorama of Children’s Bioethics in Ibero-America

This work aims to offer an approach to children’s bioethics in the Ibero-American world. We start from the
differentiated status of the minor with respect to other stages of life as well as the historical development of
bioethics in the Ibero-American space. First, a proposal is presented to classify the main topics that could be
considered by Ibero-American children’s bioethics. Next, the main problems and conflicts of child bioethics are
discussed according to the bioethical, biomoral or biopolitical norms involved. This matter is exemplified by the
debate on child labour and the debate between an autonomist or paternalistic bioethics. Likewise, two general
criteria for action that commit public policies in favour of children are proposed. It is finalised emphasising that
children’s bioethics deserves a prominent and differentiated space within the bioethics in Ibero-America.
Keywords: Bioethics. Human rights-Child advocacy. Public policy. Adolescent-Child-Protection. Bioethical
issues. Latin America-Spain-Portugal. Minors.
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En el presente trabajo asumimos que la bioé-
tica es una disciplina académica consolidada, donde el
diverso origen de sus practicantes (filésofos, médicos,
psicélogos, tedlogos, legistas, entre otros) revela su
caracter interdisciplinar. Complementando este carac-
ter interdisciplinar, también habria que afirmar que
entre los bioeticistas no existe un consenso basico en
torno a los principios o teorias generales de la disci-
plina, existiendo fuertes controversias doctrinales
al respecto. Siendo esto asi, se puede decir que la
unidad de la disciplina bioética es principalmente de
naturaleza pragmatica, esto es, articulada en torno a
las decisiones, dilemas y debates respecto a los cuales
hay que tomar una decision comprometida.

Sin embargo, a pesar de esta falta de consenso,
la bioética no es un campo amorfo o cadtico. A este
respecto, habria que sefialar que una de las maneras
de desvelar su estructura interna consistiria en regis-
trar y clasificar los asuntos y los problemas practicos
que suscitan las propias controversias bioéticas segin
criterios claros y distintos®. Desde el sistema bioético
gue tomamos como referencia y para el propdsito de
la presente exposicidn?, resulta oportuno comenzar
sefalando que los asuntos y problemas de los que se
ocupa la bioética (entendida en un sentido amplio)
comprende cuestiones y problemas de naturaleza
(bio)ética (en sentido restringido) pero también, y de
forma poco armdnica como veremos, de naturaleza
(bio)moral y (bio)juridica o (bio)politica.

Siendo esto asi, diremos que la conducta prac-
tica de los sujetos humanos se ordena segun tres
dimensiones normativas. En un primer momento,
los sujetos que figuran como términos del campo
bioético aparecen dados en una escala universal y
distributiva, constituyendo el ambito especifico de
la “ética”. La ética es asi “universal” porque todos
y cada uno de los individuos de la especie humana
componen su referencia, no pudiendo existir discri-
minaciones por motivos de sexo, edad, religion, raza,
o cualquier otro. Pero se trata de una universalidad
abstracta porque precisamente tiene que poner
entre paréntesis, esto es, hacer abstraccién de esos
contenidos constitutivos y distintivos de todo ser
humano real (sexo, lengua, cultura...).

En segundo lugar, hay que tener presente que
los sujetos humanos también estan constituidos a
una escala atributiva, es decir, como sujetos encla-
sados en normas morales, sociales y culturales
propias de los distintos agrupamientos humanos
(familias, clases sociales, culturas, naciones). Esta
situacién configura el espacio propio de la moral.
Las normas morales amparan y protegen de la vida
de los individuos en tanto que estos individuos
estan conformados en grupos sociales. Las normas
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morales (atendiendo al sentido etimoldgico del tér-
mino, mores, las costumbres de cada pueblo) no
pueden ser universales porque los grupos huma-
nos son distintos, dados a escala histdrico-cultural y
muchas veces en conflicto mutuo. El tercer tipo de
normas que inevitablemente afectan a la conducta
practica de hombre estaria formado por la norma-
tiva politico-estatal. Efectivamente, cada individuo
o reside o es ciudadano de un estado particulary se
encuentra sujeto a su entramado politico y legal3.

Dicho esto, hay que afirmar que todas las cues-
tiones bioéticas relacionadas con la infancia se pre-
sentan como asunto de la maxima complejidad ya
que reflejan, en primera instancia, la necesidad de
un trabajo interdisciplinar que conjugue elementos
de tipo cientifico, sanitario, cultural, social y ético.
La bioética infantil no puede reducirse a la aplica-
cion del saber bioético al ejercicio de la especialidad
pedidtrica sino que necesita de un enfoque global,
relacionado con todas las dimensiones de la infancia
y con todos los contextos con los que se relaciona*®.

El presente documento se apoya en un trabajo
anterior® donde expusimos los que consideramos
principios constitutivos de la bioética infantil y donde
elaboramos un sistema de clasificacion que nos per-
mite situar todas las tematicas que atafien a la bioética
infantil. ExplicAbamos también cémo a partir del esta-
tus del nifo, en tanto que entidad irreductible a etapas
ontogenéticas anteriores (cigoto, embridn, feto) o pos-
teriores (la persona adulta), la bioética infantil presenta
caracteristicas irreductibles a la reflexion y practica de
la bioética estdndar, que toma como referencia preci-
samente al sujeto autébnomo adulto®.

El escrito que presentamos tiene como prin-
cipal objetivo ofrecer un panorama, es decir, una
vision de conjunto, en detrimento del detalle y
la especializacion, sobre la reflexién y la practica
bioética en relacidn con la situacidn de la infan-
cia iberoamericana. Dicho de otro modo, se tra-
taria de dar respuesta a la pregunta ¢por qué
hablar de una bioética infantil en Iberoamérica?
Comenzamos exponiendo una clasificacién de
los asuntos susceptibles de ser considerados por
la bioética infantil iberoamericana. Para ello, se
ha llevado a cabo una revisidén actualizada de los
indicadores generales mas relevantes en temas de
salud, problematicas sociales infanto-juveniles y
politicas publicas de proteccion a la infancia.

Seguidamente, se propone una explicacion sobre
la causa que motiva los principales problemas que
se producen en la reflexion y practica de la bioética
infantil. Esta situacion se ilustra con la controvertida
cuestion del trabajo infantil asi como el debate sobre
una bioética que pone el acento en la autonomia del
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paciente, incluso siendo éste menor de edad, lo que
justifica ciertas formas de paternalismo. A continuacion
y a pesar de las dificultades para decidir entre la prio-
ridad de las normas bioéticas, biomorales o biopoliti-
cas cuando ellas entran en conflicto, se presentan dos
criterios generales de actuacion que comprometen
de forma prioritaria a los poderes y politicas publicas
en favor de la infancia. Se finaliza destacando que,
teniendo en cuenta el estatus del nifio y la situacion de
la infancia en América Latina, estaria justificado hablar
de una bioética infantil iberoamericana como un espa-
cio diferenciado dentro de la reflexion y practica de la
bioética desarrollada en Iberoamérica.

Temas de la bioética infantil en Iberoamérica

Los diferentes sistemas bioéticos no son
independientes de los contextos histdricos, mora-
les, politicos y culturales en los cuales aparecen y
se desarrollan’. En nuestro trabajo entenderemos
qgue el encuentro y mestizaje entre la cultura ibé-
rica y las culturas de los pueblos amerindios, sin
descartar la influencia de las culturas africanas, tan
importantes para el sincretismo caracteristico de la
identidad caribefa y de buena parte de Centro y
Sudamérica, es lo que posibilité el desarrollo his-
térico del ambito bioético iberoamericano, como
espacio cultural y de valores éticos diferenciados
de la cultura anglosajona, donde surgid la bioética®.
En otro lugar hemos sefialado el contraste entre la
sociedad altamente tecnificada y la ética liberal, y
la sociedad iberoamericana, caracterizada por un
menor desarrollo tecnoldgico, una fuerte presencia
de la religion catdlica, tanto en el dmbito publico
como privado, y una ética basada en valores comu-
nitarios con aspectos poco enfatizados por el pen-
samiento anglosajon, como la importancia del rol
de la familia en la salud®. Asi, a lo largo de nues-
tro trabajo en algunas ocasiones nos referiremos a
este ambito general iberoamericano pero en otras
haremos alusién a realidades mds circunscritas y
particulares, referidas principalmente a América
Latina, esto es, excluyendo a los paises ibéricos, o
haciendo mencidn a algun pais en particular.

Hemos intentado sintetizar las caracteristicas
que diferentes autores han sefialado como idiosincra-
ticas de la Bioética iberoamericana: 1) importancia de
la reflexion filoséfica y antropoldgica de corte huma-
nista; 2) una bioética global, ya que pretende abarcar
un amplio conjunto de problemas (sociales, econémi-
cos, medioambientales...), sin reducirse a los proble-
mas originados en la praxis clinica; 3) una Bioética de
la Intervencion que destaca por un marcado activismo
politico-social sobre diversas realidades (ecologia,
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pueblos indigenas, desigualdad en el acceso a los
recursos sanitarios, pobreza y marginacion...) ya que
los paises iberoamericanos se caracterizan por gran-
des desigualdades sociales y econdmicas y esto se tra-
duce en grandes diferencias en el acceso y cuidado de
la salud; 4) la asimilacion y recreacion de la bioética
segln tradiciones intelectuales, sociales y morales
tipicas del dmbito cultural iberoamericano. Aunque
no nos podamos extender mas sobre esta cuestion,
hay que sefalar que uno de los efectos del estable-
cimiento de la bioética en Iberoamérica dio lugar al
debate, todavia irresuelto, sobre la existencia de un
pensamiento bioético iberoamericano con sus fun-
damentos y caracteristicas distintivas *°. Para la com-
prensién de nuestro trabajo, resulta necesario situarlo
dentro de estas coordenadas y reflexiones tedricas.

En la tabla que sigue, se ensaya un criterio
de clasificacidon de los asuntos susceptibles de ser
abordados por la bioética infantil en el espacio ibe-
roamericano, teniendo en cuenta, por una parte, el
espacio antropoldégico constituido por los agentes
personales implicados en los asuntos bioéticos, y
por otra parte, los tipos de normas sociales involu-
cradas. Aunque no se dejaria de reconocer la ambi-
gliedad que existe a la hora de clasificar alguno de
los temas en un tipo de norma social u otra®.

Respecto de las normas sociales, ya sefialamos
mas arriba que entendemos la bioética en sentido
amplio, esto es, incluyendo cuestiones bioéticas, bio-
morales y biopoliticas. Por lo que respecta al espa-
cio antropoldgico y teniendo en cuenta la dimension
pragmatica de la bioética, hay que sefialar que resulta
necesario tomar como punto de partida basico las
relaciones entre los distintos agentes implicados,
esto es, la naturaleza compleja de la relacién entre
los menores y su familia, el estado de dependencia
pero también de progresiva autonomia del menory la
labor de los profesionales sociosanitarios 12,

La practica bioética ordinaria asume como
punto de partida la condicién personal del individuo
adulto como sujeto de derechos y deberes. Pero en
el caso del nifio, su personalizacion es todavia un
proceso abierto y en periodo de constitucion. Esto es
asi ya que el nifio, para su supervivencia y desarrollo
personal, depende inexorablemente de la asistencia
ética de su 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 Estados 3.

Las relaciones entre los agentes personales
implicados en los asuntos bioéticos no puede, ni debe,
excluir al menor (excepto bebés, grandes discapacita-
dos y otras situaciones de desfallecimiento total o par-
cial de la condicidn personal) en la toma de decisiones
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sobre tratamientos, ensayos clinicos o cualquier otra
intervencion sociosanitaria, en detrimento de su fami-
lia, tutores o profesionales sociosanitarios. Pero tam-
poco estaria justificado excluir totalmente al grupo
familiar segun progresan las capacidades y autonomia
del menor. Asi, el cuidado y atencidn a los menores se
ha descrito adecuadamente como una relacion tria-
dica, en la que aparecen estrecha y necesariamente
involucrados el menor, su familia y los profesionales
sociosanitarios 4.

El presente trabajo no puede desarrollar o deta-
llar todos y cada uno de los temas susceptibles de ser
tratados por la bioética infantil iberoamericana. Para
ello se necesitarian investigaciones mas especificas
que estan fuera del alcance y objetivo de este docu-
mento. Nos conformamos con mostrar la pertinencia
de las tematicas en una tabla organizada seguin un sis-
tema de clasificacion propio. Cualesquiera que estas
investigaciones sean o que se propongan, se espera
gue nuestro sistema de clasificacion puedan ser un
instrumento que sirva para poner de manifiesto los
problemas practicos que se suscitan en funcion del
tipo de normas sociales involucradas.

Método

Para la elaboracién de la tabla se han consul-
tado los indicadores mads actuales y relevantes en
relacién a la infancia y adolescencia. Los indicadores,

Tabla 1. Temas de la bioética infantil iberoericana

Normas sociales

Panorama sobre la bioética infantil en Iberoamérica

en tanto que variables que intentan medir u objeti-
var de forma cuantitativa o cualitativa, una determi-
nada realidad social, nos proporcionan informacién
relativa al estado general de la infancia en el ambito
iberoamericano. Los indicadores que se han tenido
en cuenta pueden ser simples (por ejemplo, una cifra
absoluta como la tasa de mortalidad) o compuestos,
es decir, construidos sobre la base de varios indi-
cadores simples. Se han seleccionado aquellos con
un valor descriptivo general en detrimento de par-
ticularidades. Posteriormente han sido agrupados
atendiendo a la distincidon que establecemos entre
bioética, biomoral y biopolitica. Esto nos permite
configurar los temas y asuntos que en su conjunto
constituyen la diferencia especifica de la infancia y
juventud iberoamericana respecto de la situacién de
la infancia en general *>.

Los datos e indicadores proceden de los orga-
nismos, instituciones y fuentes consultadas: Unicef
América Latina, Sistema de Informacién sobre la Primera
Infancia en América Latina (SIPI), Secretaria General
Iberoamericana (SEGIB), Instituto Iberoamericano de
la Primera Infancia (IIPl), Comisidon Econémica para
América Latina (CEPAL), Organizacidon Panamericana
de la Salud (OPS), Instituto Interamericano del Nifio,
la Nifia y Adolescentes (lIN), Centro Latinoamericano
sobre Juventud (CELAJU), Organismo Internacional de
Juventud para Iberoamérica (OlJ), Observatorio de la
Infancia del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social del Gobierno de Espafia.

Espacio antropolégico: profesionales sociosanitarios, grupo familiar, menores

e Debates, cuestiones y problemas relacionados con la propia constitucion y desarrollo de la
individualidad orgdnica del nifio: aborto, limites de la viabilidad de recién nacidos prematuros,
reanimacion, la eutanasia en el periodo neonatal, cuidados paliativos en pediatria, limites de
tratamientos y terapias biomédicas, discapacidades y atencién temprana, consentimiento y
confidencialidad, la experimentacidn y ensayos con nifios y adolescentes etc.

Bioética e Elevadas tasas de mortalidad infantil.

e Disparidad regional en la existencia y desarrollo de programas universales de vacunacion.

e Altos niveles de pobreza, discriminacion y exclusién que afectan a la poblacion infantil, sobre
todo indigena y de zonas rurales.

e Persistencia de situaciones de desnutricion crénica.

e Laatencion alainfancia en areas geograficas de riesgo alto o extremo (sequias, inundaciones...).
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e Moralidades familiares o grupales en conflicto (religiosas, comunidades indigenas, clases
sociales...) en relacidn con asuntos que involucren al menor.

e El “menor maduro”; confidencialidad y consentimiento informado: éel consentimiento es
familiar o individual? Autonomia del paciente menor de edad.

Biomoral e La problematica del Trabajo infantil.

e Asuntos relacionados con la sexualidad infantil y adolescente (alto indice de embarazos
adolescentes, aborto...).

e Altos niveles de violencia, abuso y negligencia en el seno de la familia, escuela, comunidad y
en las calles: menores en conflictos armados, muertes por maltrato fisico, violencia sexual...

continua...
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Tabla 1. Continuacion

Normas sociales

juridicos nacionales.

situaciones de maltrato infantil.

Espacio antropoldgico: profesionales sociosanitarios, grupo familiar, menores

e Llaintegracion de la Convencidn Internacional de los Derechos del Nifio (CIDN) en los ordenamientos

e Desarrollo del Sistema de Proteccidn Integral de Nifio en cada pais.
e Desarrollo de politicas integrales de salud infantil.
e Medidas administrativas o judiciales como garantia del “supremo interés del menor” ante

Biopolitica e Elevadas tasas de institucionalizacién de menores en centros de acogida como medida de

proteccion a la infancia.

e Sijtuacidn por paises de edades minimas legales y amparo juridico de

e Alto incumplimiento del articulo 7 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio, donde se
especifica que cada nifio tiene el derecho a ser registrado al nacer.

e Lajusticia penal juvenil: propuestas en algunos paises de reduccion de la edad penal.

e La situacion de la nifiez migrante.

|u

menor maduro”.

Problemas de la bioética infantil

No cabe duda de que los principales proble-
mas a los que se enfrenta la bioética infantil en el
espacio iberoamericano son de indole practica y
tienen que ver con el estado y retos de futuro de
la infancial®. Pero junto a estos problemas prac-
ticos, es decir, de forma disociada aunque nunca
separada, existen otros problemas de caracter
gnoseoldgico, relativos a la estructura interna de la
disciplina, de sus principios basicos y valores prin-
cipales. Y desde el sistema bioético que tomamos
como referencia, estos problemas de la bioética
infantil son comunes a los problemas de la bioética
en general, pero siempre que se tenga en cuenta
lo dicho mas arriba sobre el estatus del nifio como
realidad irreductible al sujeto adulto auténomo asi
como la necesidad de tener en cuenta a la triada
formada por el menor, su grupo social de referencia
y los profesionales sociosanitarios.

Asi, estos problemas, tendrian que ver fun-
damentalmente con los conflictos entre las normas
(bio)éticas entre si y entre las normas (bio)éticas y
(bio)morales, asi como el intento de las normas juri-
dicas y (bio)politicas por canalizar y resolver (en la
medida de lo posible) los conflictos entre normas
éticas y normas morales asi como armonizar (tam-
bién en la medida de lo posible) los conflictos entre
distintos sistemas morales existentes en la sociedad.
Esto a su vez puede generar nuevos conflictos y dile-
mas entre las propias normas politicas por una parte
y las normas éticas y morales por otra >*.

Efectivamente, las normas éticas muchas veces
son compatibles entre si, pero esto no ocurre asi en
otras ocasiones y esta situacion da lugar a dilemas y
conflictos éticos como, por ejemplo, en los casos en
que se propone la suspension de medidas de soporte
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vital 8. O los conflictos a la hora de conjugar los
mismos principios bioéticos cuando se toma como
término del campo bioético al sujeto definido por el
principio de autonomia. En estos casos, autores como
Baines *® han puesto de manifiesto los problemas que
emergen cuando se trata de menores. La relacién de
padres, tutores o diversos profesionales con las perso-
nas menores de edad siempre implica, de forma nece-
saria, la conjugacién, no siempre armdnica sino polé-
mica, de promocion y restriccidn o canalizacidon de
derechos y libertades del menor. Esto supone enton-
ces que de los cuatro principios de la bioética liberal el
Unico indiscutible, tratdandose de menores, parece ser
el principio de no-maleficencia. Asi, el autor concluye
que la bioética de orientacion liberal requiere de una
aproximacion critica antes de servir como referencia
en el caso de menores de edad.

Las normas éticas y morales en numerosas
ocasiones también son compatibles entre si, pero no
en otros casos, como cuando uno de los padres por
presion de su grupo familiar se ofrece para donar sus
drganos siendo muy poco probable que su hijo con-
tinde con vida?’; o en los conflictos suscitados entre
el “menor maduro” y sus familiares o el personal
sociosanitario 2%?2, Otros problemas pueden resultar
del enfrentamiento entre sistemas morales con prac-
ticas y “cosmovisiones” incompatibles, como los que
se sefalan a propdsito del ejercicio de la medicina
tradicional y la medicina cientifica occidental, una
realidad muy presente en América Latina 2%,

Las normas juridicas (en dltimo término politicas,
pues solo en el seno de un estado se sancionan y se
hacen cumplir) en numerosos casos, tiene como obje-
tivo canalizar y resolver los conflictos entre normas éti-
cas y entre las normas éticas y morales asi como tam-
bién coordinar las diferentes morales de los distintos
grupos sociales constitutivos de una sociedad politica.
Sin embargo, las normas politicas tienen unos ritmos
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propios, guiadas por la gestion de las diferencias y la
estabilidad institucional, que no siempre son compati-
bles con la urgencia de los problemas y conflictos éticos
y morales, lo cual afiade nuevas formas de conflicto en
el seno de la sociedad'?. Asi, por ejemplo, una cues-
tién de naturaleza (bio)politica, con claras implicacio-
nes bioéticas, se suscita ante la pregunta, formulada
por Bellver: ¢qué nivel de asistencia sanitaria se debe
ofrecer a los nifios de procedencia internacional? .

Las normas politicas usualmente son compa-
tibles con las normas éticas y asi una parte sustan-
cial de la legislacion de un estado puede contribuir e
impulsar el fomento de las virtudes éticas personales.
Sin embargo, en ocasiones ambos tipos de normas
entran en conflicto ya que la universalidad abstracta
de las normas éticas no puede hacer distincion entre
personas de diferentes paises mientras que las poli-
ticas estatales requieren tener en cuenta fronteras,
aduanas, deportaciones, recursos presupuestarios
siempre limitados, etc. Asi, resulta inevitable que se
suscite la cuestién acerca de la politica sanitaria del
estado y la ética asistencial hacia dichos menores.

Quisiéramos ejemplificar lo que decimos con
la problematica del trabajo infantil, tan presente
en numerosos paises latinoamericanos. Existen en
la actualidad dos posiciones claramente polariza-
das sobre la cuestion: el enfoque abolicionista y el
enfoque de valoracion critica . Estas dos tendencias
marcan la agenda de accion de organismos publicos
y privados, gubernamentales o no gubernamenta-
les. El enfoque abolicionista estd encabezado por
organismos como la Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT) y Organizacién de las Naciones Unidas
para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (UNESCO),
entre otros, mientras que los representantes del
enfoque de valoracién critica serian los movimien-
tos de Nifios, Niflas y Adolescentes Trabajadores
(NATs) y algunas organizaciones no gubernamenta-
les locales e internacionales, como por ejemplo el
Instituto de Formacion para Educadores de Jévenes,
Adolescentes y Nifios Trabajadores de América
Latina y el Caribe (IFEJANT) que junto a la organi-
zacion no gubernamental Save the Children, entre
otras entidades, auspicia a Revista Internacional de
Nifios y Adolescentes Trabajadores.

En cualquier caso, lo que queremos poner de
relieve es que efectivamente el trabajo infantil movi-
liza cuestiones (bio)éticas, relativas al impacto que
pueda tener en el desarrollo psicofisico? del menor
en toda su extension (salud, ocio, escolaridad, dife-
rencias de sexo...); pero también (bio)morales, rela-
cionadas con la ayuda que el trabajo infantil propor-
ciona al sostenimiento de la economia familiar, la
adquisicion de estatus en su comunidad, el fomento
de la participacion y reconocimiento de los nifios en
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ambitos econdmicos, laborales y politicos, el trabajo
como uno de los valores apreciados en su grupo
étnico, etc.%; y, por supuesto, (bio)politicas, pues el
Estado ha de regular y armonizar (en la medida de
lo posible) estos ambitos (éticos y morales): desde
reivindicaciones de los propios menores a favor de
trabajo infantil, pasando por la atencién a los compro-
misos adquiridos con organismos internacionales, que
restringen o prohiben directamente el trabajo infantil,
los esfuerzos por hacer cumplir su propia legislacion
laboral respecto a los menores, etc., siempre dentro
de su propia norma politica, encaminada a gestionar
los diferentes ambitos e intereses enfrentados. La
decisién adoptada por Bolivia de permitir ciertas for-
mas de trabajo infantil, y las reacciones nacionales e
internacionales que ha suscitado, reflejan la natura-
leza polémica del asunto®.

En relacion con estas cuestiones, habria que decir
que no existe un criterio general para decidir a priori
entre las normas (bio)éticas, (bio)morales o (bio)politi-
cas cuando ellas entran en conflicto, lo que sucede con
frecuencia en los dilemas bioéticos. Por eso siempre
conviene tener en cuenta una panoramica no parcial
ni sesgada sino global acerca de los distintos elemen-
tos que se combinan. Reconocer las tres dimensiones
normativas implicadas puede arrojar cierta luz sobre
el problema de las prioridades entre ciertos valores
enfrentados que afectan a los individuos, los grupos
sociales y las politicas publicas tanto como al ajuste o
conflicto entre los mismos principios bioéticos 2.

Asi, podemos decir que esta cuestion, el conflicto
entre normas (bio)éticas, (bio)morales o (bio)politicas,
subyace y aflora en numerosas discusiones bioéticas
actuales, como los debates entre una bioética basada
en la autonomia de la persona, aunque éste sea menor
de edad o aquellos enfoques que justifican practicas
paternalistas por parte de padres y profesionales’.

Efectivamente, existen autores y profesionales
partidarios de priorizar un punto de vista (bio)ético
(en el sentido restringido que aqui estamos sefia-
lando) y que se manifiesta en una actitud de promo-
cion y respeto por las decisiones “auténomas” del
“menor maduro”considerado en su individualidad
abstracta®. Desde este planteamiento se considera
que, igual que sucede con la persona adulta, el con-
sentimiento informado del menor constituiria la
maxima expresion y concrecién de su autonomia. Se
afirma entonces que la madurez del menor se mide
por su capacidad formal para juzgar y valorar las
situaciones y problemas que se le plantean, no por
el contenido mismo de los valores que asuma #2231,

Otros autores y profesionales, por el contra-
rio, estarian mas inclinados hacia un enfoque en el
que las relaciones familiares, grupales o comuni-
tarias constituirian el ambito de referencia donde
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se toman las decisiones relevantes y en el que los
menores van adquiriendo de forma gradual espacios
de autonomia y competencia para tomar sus propias
decisiones, siempre y cuando estas decisiones no
supongan para él un perjuicio irreversible 32, Como
hemos dicho en otro lugar ¥, se asume asi una orien-
tacion biomoral, segin lo que venimos diciendo,
por la cual “la doctrina del menor maduro” ha de
ser aplicada con ciertas cautelas y restricciones. En
concreto, dos: una referida a la edad y otra al tipo
de decisién. Por lo general, no se reconoce como
“maduros” a menores de catorce anos. Asi mismo,
su aplicacion a decisiones en las que el menor pueda
poner en grave riesgo su salud o su vida ha sido con-
trovertida, ya que subyace la idea segun la cual si el
menor de edad adopta una decisién perjudicial para
su salud lo hace porque no tiene suficiente capaci-
dad. Entonces prevalece la accion protectora y bene-
factora del grupo social y las instituciones.

Desde lo que venimos sosteniendo acerca de la
disciplina bioética (en sentido amplio) como compren-
dida por la (bio)ética y la (bio)moral, asi como el (bio)
derecho o la (bio)politica, se deduce que tan “bioética”
es la norma de actuacion que limita la potestad del
grupo en nombre de la “autodeterminacién” personal,
como la norma que sanciona la autoridad del grupo
o comunidad, por la cual familiares, tutores o profe-
sionales sociosanitarios participan de las decisiones
importantes que afectan al menor®. La accién que se
califica como paternalista podra constituir una actua-
ciéon maleficiente cuando, efectivamente, perjudique la
autodeterminacioén y el desarrollo personal del menor,
pero asi mismo también podria ser considerada como
benefactora cuando favorezca su desarrollo y bienestar,
al orientar y encauzar su comportamiento, y proteja y
garantice sus derechos .

La complejidad de los factores implicados
evidencia la fragilidad del énfasis exacerbado en
la autonomia del individuo ya que no considera lo
especifico de cada caso *. Asi se ha apuntado que:
La defensa de la autonomia debe ir acompafiada
de un paternalismo razonable que tenga como fin
la promocion de la autonomia real de las personas
mads vulnerables. Ese tipo de paternalismo no solo
no contradice el principio de autonomia, sino que
resulta ser una de sus condiciones *.

Las discusiones sobre estos asuntos ponen
en juego diferentes concepciones sobre la infancia
dentro de tradiciones culturales e histéricas hetero-
géneas asi como argumentos y doctrinas sobre prin-
cipios bioéticos y derechos del nifio sin que exista
consenso al respecto®”*. Y es que a pesar de que
nuestro presente politico, social y cultural viene
caracterizado por el factum de los derechos del nifio,
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sin embargo no por ello su fundamentacion deja de
ser una cuestién controvertida *.

Prioridad del interés superior del menory
participacion en bioética infantil

No constituye el objetivo de este trabajo pro-
nunciarnos sobre cada uno de los problemas bioéti-
cos, algunos de ellos graves, que afectan a la infan-
cia. Pero teniendo en cuenta que tampoco se puede
eludir esta cuestion, dada la naturaleza pragmatica
de la bioética, si queremos mencionar dos criterios
generales de actuacidn que, a pesar de la dificultad
para decidir entre las normas (bio)éticas, (bio)mora-
les o (bio)politicas cuando ellas entran en conflicto,
puedan servir como guia y orientacion general para la
toma de decisiones.

Estos dos criterios generales impelen de forma
prioritaria a los Estados y sus politicas en favor de la
infancia (sin perjuicio del necesario concurso de otros
agentes sociales). Aqui la politica adquiere un mayor
grosor, un mayor relieve entitativo ya que debe com-
prometerse en tomar a su cargo contenidos de natu-
raleza primordialmente ética. Para un autor como
Denburg“, el desarrollo de la epigenética unido a
la existencia de periodos sensibles en el desarrollo
infantil seria razéon mas que suficiente para adaptar la
reflexion y préctica bioética a estas evidencias cienti-
ficas. Propone asi aunar sinergias entre la bioética y
los derechos humanos para el analisis de politicas de
desarrollo de la primera infancia. Como se ha sefialado:
todos los derechos de los nifios/as y adolescentes son
derechos ‘sociales’ en el sentido de que su garantia es
esencialmente politica y por lo tanto, corresponde a la
sociedad en su conjunto implementar®*.

Asi y como criterio general, cuando las normas
morales del grupo familiar o la preponderancia de
costumbres o habitos sociales y culturales suponen
algun perjuicio para el menor y pueden dar lugar a un
grave daio para el mismo, se debe dar prioridad a la
regla que atiende a la salvaguarda e integridad ética
de la persona del niflo, como realizacidn practica de
la doctrina sobre la proteccion integral y del princi-
pio del supremo interés del menor que figuran en la
Convencion Internacional sobre los Derechos del Nifio**.

La razon que encontramos para adoptar este
criterio!®* se apoya en que si bien el grupo social cons-
tituye un requisito irrenunciable para la supervivencia
y constitucién del nifio como sujeto personal, existi-
ria, en principio, la posibilidad de incorporar al nifio
a otros grupos sociales (familia extensa, familia de
acogida, adopcidn, tutela judicial o administrativa)
cuando su grupo de referencia (la familia nuclear,
por ejemplo) es incapaz o no puede satisfacer sus
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necesidades basicas. Son aquellas situaciones en que
se estarian dando episodios de maltrato o se adop-
tan decisiones que pueden revelarse graves para la
vida e integridad del menor, como por ejemplo deter-
minadas formas de trabajo infantil. La intervencién
social en estos casos viene sancionada por el man-
dato publico, ya que es el marco juridico-normativo,
en Ultimo término politico, el que establece la fuerza
de obligar de la ética profesional que debe velar por
los derechos de la persona del menor %44,

También, y a la luz de los nuevos estudios sobre la
infancia y reconociendo en el nifio su progresiva agen-
cialidad®, se hace necesario impulsar desde los pode-
res publicos la capacidad para reconocer el sentido,
intereses, expectativas y capacidades que — en relacién
con su propia vida y la de su salud integral — tienen los
menores. La meta es lograr que en la gestion de los
sectores responsables de la salud y proteccién social
al servicio de la nifiez y la adolescencia tenga cabida el
ejercicio legitimo de la participacion infanto-juvenil, lo
gue requiere que ésta se constituya en si misma en una
experiencia real y efectiva**.

Pero siempre en un entorno protector y
teniendo en cuenta el desarrollo evolutivo del
menor, sus capacidades y su entorno familiar y cul-
tural. Como algunos autores han apuntado, no hay
por qué suponer que un menor, aunque sea valo-
rado como capaz, desea siempre ejercer la respon-
sabilidad en la toma de decisiones, suponiendo un
perjuicio ético para éste verse impelido a adoptar
una decision “auténoma” en lugar de decidirla y
compartirla con familiares o allegados “.

El desarrollo de la participacion infantil ya cuenta
con un amplio recorrido tedrico y programatico y se
ha traducido en numerosas practicas e iniciativas?’.
La mayor parte de las experiencias publicadas sobre
actividades de participacién infantil se han llevado a
cabo en el dmbito escolar, en los movimientos sociales
y politicos o en espacios de participacién, mas o menos
reglada, como érganos legislativos municipales etc. Sin
embargo, la informacién sobre este tipo de activida-
des en ambitos relacionados con la salud o los siste-
mas de proteccién de menores no es tan amplia. En
relacién con la tematica de la bioética infantil, habria
gue destacar propuestas y experiencias concretas en
ambitos hospitalarios, comunitarios y de investigacién
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Consideraciones finales

Teniendo en cuenta la pregunta que formula-
bamos al comienzo de nuestro trabajo acerca del
sentido de una bioética infantil en Iberoamérica,
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pertinente hablar de una bioética infantil como
ambito diferenciado dentro del quehacer bioético
iberoamericano. Esta conclusidn la justificamos, en
primer lugar y con un cardcter general, teniendo en
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La reflexion y practica bioética estandar con
menores de edad se ha centrado en el consenti-
miento informado, las practicas clinicas que suponen
y conllevan dilemas éticos, la regulacién legal de la
investigacion con nifos... Es decir, se ha focalizado
en el contexto clinico. Pero en el ambito iberoameri-
cano, se hace necesaria una reflexion y practica mas
global, social y comprometida, en consonancia con
los debates sobre la existencia y peculiaridades de
una Bioética Iberoamericana. Una bioética que con-
sidere los aspectos bioéticos, biomorales y biopoli-
ticos que afectan e inciden sobre la infancia y sea
consciente de sus conflictos internos para buscar
vias de resolucién. Y todo ello en un contexto de
apertura a los derechos del nifio y su consideracion
como agentes implicados en todos los ambitos de la
salud y el bienestar personal y comunitario®***. La
bioética infantil en Iberoamérica debe conjugar la
originalidad de su propia reflexion y practica con el
estatus diferenciado del nifio y sus derechos.
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