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Uno de los fendbmenos sociales de mayo repercusion
en la humanidad entera ha sido el efecto de la evolucion
de la medicina en relacién a los nifios. Se ha de consi-
derar uno de los cambios mas grandes en la historia. La
disminucion drastica de la mortalidad infantil ha tenido
consecuencias inmensas a nivel universal. En primer lu-
gar, ha tenido un efecto demografico que, tras una pri-
mera acogida positiva, ha sido posteriormente tomado
desde una perspectiva neomalthusiana que ha sido apli-
cada en el &mbito politico y legislativo por medio de las
conferencias internacionales sobre poblacién’, con un
criterio de reduccion drastica de los nacimientos. Pero,
al mismo tiempo, ha sido motivo de un modo nuevo de
tratar a los nifos pequenos, que ha alcanzado una di-
mension antes desconocida. El cuidado de los hijos, con
una atencion del todo especial en los primeros meses de
vida, estd lleno de tareas y dedicaciones unidas a una
medicina preventiva muy desarrollada. Los cuidados que
se requieren son tan grandes y exigen tal atenciéon que
hasta se puede observar un cierto puerocentrismo en

nuestra cultura actual®.

1 Se aprecia claramente en: ORGANIZACION DE LAS NACIONES UNIDAS
(ONU), World Population to 2300, New York 2004. Cfr. PonTiFicio
ConsEJo PARA LA FamILIA, Evoluciones Demogréficas. Dimensiones éticas
y pastorales (25-111-1994).

2 Cfr. G. Anceuny, Il figlio: una benedizione, un compito, Vita
e Pensiero, Milano 1997.
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A pesar de estos datos no podemos dejarnos llevar
por la apariencia de que vivimos una primavera en lo
que respecta al cuidado de los hijos. El fenémeno ante-
rior estd envuelto en una cierta ambigledad con muchas
derivaciones amenazantes. Uno de los hechos mas signi-
ficativos que nos lo muestra es la gran dificultad que se
observa en la educacion, sobre todo en lo que concierne
a la ensefanza moral®. Gilbert K. Chesterton, al hablar
de “lo que esta mal en el mundo” indica que uno de
estos males fundamentales que interfieren en nuestra
sociedad, es el error acerca del nifo que se evidencia
en los planes educativos®. La razén que aduce es que los
pedagogos modernos proyectan en el nifio la imagen de
un adulto chico y esta ignorancia sobre la verdad de su
condicion perjudica notablemente su proceso educativo.
El pensador inglés, una vez mas, supo revelar lo que el
tiempo posterior ha hecho evidente, la aplicacion indis-
criminada del concepto de autonomia en la educacion
por parte de Piaget® ha sido uno de los motivos de la

crisis actual educativa que resulta incuestionable®.

3 Cfr. J. J. Perez-Sosa —-O. Gortia, O. (a cura di), I/ cammino della
vita: I'educazione, una sfida per la morale, Lateran University Press,
Roma 2007.

4 Cfr. G. K. CHesTerToON, Lo que estd mal en el mundo, Ciudade-
la, Madrid 2006, 131-179.

5 Cfr. J. Piager, El criterio moral en el nifio, Editorial Fontane-
lla, Barcelona 1983, 167-272.

6 Cfr. G. Angeuni, Educare si deve ma si puo?, Vita e Pensiero,
Milano 2002.
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Hemos de asumir entonces a nivel social este fené-
meno tan importante de un modo integral, para superar
las disfunciones que emergen en todas partes. Es el Uni-
co modo de estar a la altura de lo que nos exige nuestro
tiempo. La pequefa presentacion que hemos hecho de
esta realidad social nos permite bosquejar una primera
estructura en ella. Podemos percibir una relacién exis-
tente entre el modo de apreciar la infancia, el valor que
se concede a la salud, y la concepcion de ética que se
tiene. De esta trilogia, siempre dificil de delinear, surgen

dilemas importantes que afectan a nuestra sociedad.

1. Un desafio ético

La cuestién de la salud vista de un modo integral, por
la profunda transformacién habida en la medicina, ha
cambiado mucho la percepcion misma de la vida huma-
na en sus parametros basicos’. Las implicaciones éticas
de este cambio han hecho nacer la bioética como res-
puesta a un desafio de tales dimensiones que requiere
una reflexién al nivel que pide el problema. La reduccion
de la realidad de la vida humana a un vago concepto de
calidad de vida hace problematica la consideracion del
valor real de la vida de un enfermo permanente. Esto
se hace mas grave cuando se trata de un niflo que no
puede expresar su parecer sobre su propia existencia y el
aprecio que merece. Una de las primeras consecuencias
ha sido la extensién de una eugenesia mas o menos ex-
plicita por medio del aborto®. Es un hecho comprobado
que el uso de los diagnésticos prenatales, en el caso de
un pronostico de una enfermedad en el feto, acaba en
una proporcién muy importante de casos en la elimi-
nacion del mismo, en lo que se ha denominado de un
modo falaz “aborto terapéutico”, porque en verdad no
cura nada sino que elimina al enfermo.

Ademas, la ética individualista y emotivista que pre-

domina en la actualidad®, ha volcado una valoracién

7 Cfr. L. Meuna, "Vita”, en G. Tanzea-Nitmi —A. Strumia (eds.),
Dizionario interdisciplinare di Scienza e Fede, Urbaniana University
Press-Citta Nuova, Roma 2002, 1519-1529. Una primera reflexion de
sus implicaciones bioéticas es: A. ScoLa (Coord.), ; Qué es la vida? La
bioética a debate, Encuentro, Madrid 1999.

8 Llama la atencién sobre ella: CONGREGACION PARA LA DOCTRINA DE
LA Fg, Ins. Donum vitae, .

9 Como lo ha criticado: A. MacInTyre, After Virtue: A Study in
Moral Theory, Duckworth, London 1985. Una reflexion sistematica

ambigua sobre el nifio. Por una parte, su inocencia y su
desvalimiento despiertan casi espontdneamente senti-
mientos protectores; por otra, se produce tantas veces
una proyeccion de los propios deseos sobre el nifio y un
rechazo consecuente cuando no se cumplen. Este apre-
cio deficiente ha conducido a no pocos problemas éticos
que se han hecho especialmente evidentes respecto de
las técnicas de reproduccién asistida.

Hemos de referirnos con mas detalle a uno de ellos.
Una insistencia en la bioética de los principios’, ha he-
cho de la autonomia el punto fundamental para el juicio
ético en los actos médicos'. Es un modo de considerar
la autoconciencia que es el fundamento de la accion
autéonoma, como lo especifico de la persona y su valor
ético. Se evidencia su limitacién cuando se trata con per-
sonas que por si mismas no son autébnomas como ocurre
con los nifios y sobre todo cuando son neonatos. Es un
problema dificil, porque excede el estrecho margen que
la autonomia exige. Como es légico, la primera reaccién
que despierta es querer suplir esa carencia proyectando
en el nifio categorias que no le conciernen. En el fondo,
vemos repetido lo que antes ha sucedido en el campo
de la educacién cuyos malos resultados son patentes en
la actualidad. En consecuencia, es necesario aprender a
tratar al nifo en cuanto nifio y esto tiene caracteristicas
propias que se han de considerar en su originalidad. Eso
forma parte de la verdad del hombre que se pone en
juego en el acto médico y que el concepto de autonomia

es incapaz de explicar en su auténtica dimension.

2. La novedad que pide la ética pediatrica y los
problemas mas actuales

De alli que el campo de la pediatria se haya con-

vertido en un ambito de particular importancia para

en cuanto modelos éticos en: G. AssA, Quale impostazione per la
filosofia morale?, Las, Roma 1996.

10 A partir de la conocidisima obra de: T. BeaucHAMP —J. CHILDRESS,
Principles of Biomedical Ethics, Oxford University Press, New York,
2001 (12 ed. 1979). Para un estudio detenido de sus diversas formu-
laciones: cfr. J. J. Ferrer —J. C. Awvarez, Para fundamentar la bioética.
Teorias y paradigmas tedricos en la bioética contemporanea, Univer-
sidad Pontificia Comillas —-Desclée de Brouwer, Bilbao 2003, 121-162.

11 Sin duda van creciendo las reacciones que muestran los limi-
tes de tan principio: cfr. J. R. Amor Pan, “El principio de autonomia
y su relacién con los demas principios de la Bioética”, en Compos-
tellanum 55 (2010) 233-251.
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la bioética. La realidad ética que tiene como objeto la
curaciéon de un nifio pone en cuestién muchos principios
generales de esa disciplina. Surgen muchos problemas y
no se encuentran los recursos suficientes para responder
a ellos. El campo pediatrico se ve afectado por intereses
muy diversos que vuelcan sobre ella distintos dilemas.
Por una parte, un juicio ético dominado por el deseo
hace crecer la impresion de que una vida enferma no es
digna de ser vivida y que, por eso, el nifio que la sufre
sera para siempre desgraciado. Por otra, existe una evi-
dente la dificultad de dar un consentimiento por otra
persona cuando la perspectiva de los padres y la de los
médicos no necesariamente coinciden, esto no queda re-
suelto desde la sola perspectiva de la sola autonomia en
las decisiones. En fin, una falta de claridad de la entidad
ética del acto médico'™ afecta de forma particular a la
practica que incide en una persona no adulta.

Las técnicas terapéuticas se aplican en primer lugar
a los adultos y, una vez probadas se extienden a los
neonatos. No es extraio entonces que el campo de la
pediatria sea en la actualidad el campo de pruebas de
algunos debates éticos que antes se han aplicado en
otros campos con la dificultad afiadida de una nueva
perspectiva en los mismos. Con ello, también ha sentido
el peso de las dos amenazas que existen contra la digni-
dad de la vida y que estan muy extendidas.

Por el umbral inferior, nos encontramos con el abor-
to que se aplica antes de nacer. El argumento primero
que lo promueve consiste en negar la condiciéon ple-
namente personal del ser humano al que se aplica. El
vitalismo del que Singer ha sido el maximo exponente, y
que diluye la personalidad en un proceso, relativizando-
la, ha comenzado a aplicarse en los neonatos a los que
se quiere negar su dignidad personal completa'™. Se ha
llegado al final a proponer directamente la licitud ética
del infanticidio de los neonatos en los casos que actual-

mente se aceptan para los abortos'. Es un problema de

12 Cfr. J. ). Ptrez-Sosa, “Acto médico”, en C. SimON VAzquez (dir.),
Diccionario de Bioética, Monte Carmelo, Burgos 2006, 39-48.

13 Cfr. p.ej. P. SInGer, How are We to Live? Ethics in an Age of
Self-Interest, Text Publishing, Melbourne 1993.

14 A partir del articulo de: A. GiusiLint —F. Minerva, “After-birth
abortion: why should the baby live?”, en Journal of Medical Ethics
39 (2013) 261-263.

grandes dimensiones por el limite ético que se rompe,
porque se mata a un niflo que se ve y sobre el que se
vuelcan muchos lazos emocionales; ademas, se quiebra
el principio juridico de la atribucion completa de los
derechos civiles a partir del nacimiento. Tal cambio es
una profunda revolucion social y sus consecuencias muy
previsibles.

Por el umbral superior, la amenaza procede de la eu-
tanasia que se aplica a los enfermos en estado terminal.
Tal posibilidad parece muy acomodable en una vida pre-
caria, todavia en los primeros pasos, con un prondstico
malo de futuro y muy vulnerable a practicas médicas
que son mas lesivas en su caso. Como suele suceder en
el tema de la eutanasia, no se parte de una posicion
tedrica, sino de una practica médica de hecho que busca
una proteccion juridica, sin necesidad de una ley, sino
mediante el uso de protocolos. Es lo que ha apareci-
do en la neonatologia con el denominado Protocolo de
Groningen en Holanda'™ que lo plantea explicitamente,
consciente de contar con el respaldo de una amplia ley
de eutanasia para los enfermos adultos. Afiade la consi-
deracién de que se trata de ordenar una practica ya exis-
tente en la que el concepto de eutanasia neonatal se usa
como algo existente. Por ello se plantea el debate solo
en relacion al procedimiento a emplear para la toma de
decisiones. De aqui que haya despertado un gran debate
a nivel mundial sobre su eticidad.

Hemos de tener en cuenta ademas que, en las tera-
pias neonatales, el empleo de las técnicas de hidratacién
y nutricién es mas lesivo que en el caso de los adultos.
Su uso plantea interrogantes mayores al médico y tie-
ne menos elementos a su alcance para responder con
seqguridad a la realidad concreta de cada nifio en su
enfermedad.

Es cierto que estas practicas, sobre todo en su aspec-
to juridico, chocan contra la mentalidad extendida del
cuidado de los nifios y de la aplicacion de los Derechos

del nifo'® que tiene un gran valor en los acuerdos inter-

15 Cfr. E. VErHAGEN —P. J. SAUER, “The Groningen protocol —-Eutha-
nasia in severely ill newborns”, en New England Journal of Medi-
cine 352 (2005) 959-962.

16 Aprobados por la Asamblea General de las Naciones Unidas
el 20 de noviembre de 1989.
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nacionales; de aqui el ambito polémico con que se han
recibido las propuestas anteriores. Pero, de hecho, los
dos tipos de ataques contra la vida no dejan de tener
su cabida en la neonatologia a consecuencia de la am-
bigledad de algunos términos bioéticos y el formalismo
de otros. Se constata la realidad de que los principios
éticos que se aplican a los adultos no son faciles de tras-
ladar al caso de esos niflos. De aqui que su consideracion
pide una auténtica revisién de la bioética llamada de los
principios que se ve desbordada en esta situacion evi-
denciando sus limites. No podemos olvidar el principio
fundamental, la verdad de la ética médica tiene el deber
de defender al mas débil en un estado de indefensién y
de gran vulnerabilidad ante cualquier intervencion. Este
es el caso del neonato cuando padece una enfermedad
grave que, por ello, es objeto especial de la ética.

Ante estos casos fallan muchas claves usuales en la
bioética actual: desde luego el concepto de autonomia,
que obliga a pensar en el consentimiento subrogado
que no deja de ser una proyeccion dificil de la autocon-
ciencia a quien todavia no la tiene. Lo mismo sucede
con la calidad de vida que, en el caso del recién nacido,
queda indeterminado en sus parametros. Al final se in-
tentan suplir los elementos anteriores por medio de la
categoria del mejor interés del nifio, pero es un interés
que se valora desde fuera, el nifio todavia no expresa
sus intereses, por lo que seria mejor hablar de bienes,
pero con la objeciéon de que es una palabra prohibida
en determinadas éticas, ya pasadas desde el punto de
vista filoséfico™.

En definitiva, es necesario ver este ambito desde una
ética del cuidado (Care Ethics'®) suficientemente desa-
rrollada, en la que el hecho de cuidar a otra persona sea
un principio de responsabilidad fundamental sin el cual
el concepto de autonomia pasa a ser inhumano™. En
este marco no es central la autoconciencia del enfermo,

pues puede carecer de ella, sino el hecho de recibirla

17 Cfr. I. MurbocH, The Sovereignty of Good, Routledge, London-
New York 1989.

18 Cfr. E. Kitray, “The Ethics of Care, Dependence, and Disability”,
in Ratio Juris 24/1 (2011) 49-58.

19 Como es el caso de Lévinas: cfr. E. Levinas, Autrement qu’étre
ou au-dela de I'essence, Martinus Nijhoff, La Haye 1974

como un don del que soy responsable?. Esto cambia
de forma radical los parametros que conducen al juicio
del acto médico. Este es el marco necesario en el que
enfocar el acto médico que afecte a un nifio que no
puede expresar su voluntad y que, en parte, se asimila
al caso de los enfermos en estado vegetativo?'. En el
fondo, debe estar claro que la sociedad humana ha na-
cido del hecho de que nos cuidamos los unos a los otros,
algo que en cambio se ha negado desde el Leviathan de
Hobbes en donde una sociedad pactista funciona por la
coincidencia de intereses individuales y no por las rela-
ciones personales que la preceden. Por consiguiente la
verdad ética que reclaman los neonatos es una llamada
a un cambio en algunos de los presupuestos basicos de

la ética moderna?.

3. Proponer una reflexion

La gravedad del problema ético que estd en juego
en el cuidado de la salud de los neonatos enfermos es
muy evidente. En primer lugar, por la indefensién de los
afectados, por otra porque incide en un aspecto muy
sensible de nuestra sociedad que, en la medida en que
sea atacada puede llevar a nefastas consecuencias en

favor de una cierta “cultura de la muerte”%.

Cuadernos de Bioética, por medio de su Editor Prof.
Dr. Luis Miguel Pastor Garcia, ha tenido la valiente ini-
ciativa de dirigir un primer grupo de reflexién sobre este
tema de tanta importancia. Le agradezco igualmente
que haya tenido la deferencia de pedirme esta breve
introduccién a la cuestion con el fin de mostrar su re-
levancia en un panorama mas amplio que el de la sola
bioética. Muchas gracias.

Sobre todo, hay que valorar la calidad de las contri-

buciones sobre la cuestion, la de D® Maria Elena Martin

20 Lo estudia: T. Stvcze, “Vivere significa ringraziare. Gratias
ago, ergo sum. La cultura della vita come cultura del ringraziamen-
to”, en Ip.,, Comprendere ['uomo, Lateran University Press, Roma
2005, 273-298.

21 Cfr. E. Serecaia —J. LareTe (eds.), Junto al enfermo incurable
y al que muere: Orientaciones éticas y operativas. Actas de la XIV
Asamblea General de la Pontificia Academia para la Vida (Ciudad
del Vaticano, 25-27 de febrero de 2008), BAC, Madrid 2009.

22 Es el argumento positivo principal de: CH. TavLor, Sources of
the Self. The Making of the Modern Identity, Harvard University Press,
Cambridge, Massachusetts 1989.

23 Como lo califica: Juan Paseo I, C.Enc. Evangelium vitae, n. 21.
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Hortiglela del Hospital General Universitario de Alican-
te que nos introduce en el debate desde el punto de
vista de la practica eutandsica con una mirada critica y
aguda de sus situaciéon en las distintas naciones, D. José
Manuel Moreno Villares, del Hospital 12 de Octubre y de
la Universidad Complutense que entra en las practicas
médicas con una especial incidencia en la hidratacion
y nutricion del neonato. Por ultimo los profesores D.
Fermin J. Gonzalez Melado del Centro Superior de Estu-
dios Teolégicos de Badajoz y D* Maria Luisa di Pietro de

la Facultad de Medicina de la Universidad Catélica del
Sacro Cuore de Roma (ltalia) afrontan la légica interna
del juicio ético que se da en la neanatologia y mani-
fiestan las insuficiencias del concepto de mejor interés
del nifio, que se revela insuficiente e impracticable. A
todos ellos agradezco su investigacion cientifica sobre
este tema con la seguridad de que despertara el interés
de muchos otros. Todo sea para una mejora de la ética
en el tratamiento de esos enfermos mas desvalidos que
son los neonatos.

CUADERNOS DE BIOETICA XXVI 2015/22

199



