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En las palabras iniciales de introduccion del Codigo
Etico de la SEEP (2008), al hacer referencia a las
‘Responsabilidades de la SEEP como organizacion’,
se afirma lo siguiente: “La Sociedad Espariola de
Endocrinologia Pediatrica (SEEP) quiere, desde una
gtica de la responsabilidad, explicitar un marco de
actuacion tanto para la practica clinica, como para
la investigacion y la formacidn, con el objetivo de
promover una alta calidad cientifica y humana en el
ambito propio de la Endocrinologia del nifio y del
adolescente.” Esa fue la idea que dio origen a la or-
ganizacion de esta ‘| Jornada de Bioética en Endo-
crinologia Pediatrica’ celebrada en Madrid, pues
s6lo desde una ‘ética de la responsabilidad’ pueden
abordarse asuntos tan variados y a la vez complejos
como los que tienen cabida en este encuentro.

Una primera duda que puede surgir tiene que ver
con la pertinencia de la reunién. La respuesta, clara
y rotunda, surge de inmediato: los avances clinicos
en el diagnostico y tratamiento de diversas patolo-
gias en Endocrinologia Pediatrica también han sus-
citado, como no puede ser de otra manera, proble-
mas éticos en latoma de decisiones, y esta Jornada
pretende analizar, orientar y esclarecer algunos de
ellos, no todos. Esto nos lleva de inmediato a tener
que plantear un marco de referencia y los funda-
mentos éticos para la toma de decisiones clinicas
sobre ciertos temas candentes o de relevancia en
nuestra especialidad pediatrica, que enunciaremos
a continuacion.

Es un hecho que la gran mayoria de los temas en el
ambito cientifico, y por ende en el razonamiento éti-
€O, No se pueden dar por agotados. Lo que ocurre
las méas de las veces, es que son algunas de las
razones esgrimidas, o ciertos discursos, los que

permanecen anclados en posiciones que dificultan
o impiden apreciar todas sus perspectivas o puntos
de vista necesarios para un anélisis adecuado y
oportuno. Por ese motivo primordial, se ha intenta-
do en esta Jornada de Bioética en Endocrinologia
Pediatrica que estén representadas visiones soli-
das de profesionales cualificados en los diferentes
temas. De ese modo, el debate esté servido.

Una primera mesa de trabajo se ha centrado en dos
cuestiones ético-legales de actualidad. Una, del
ambito clinico asistencial: los aspectos conflictivos
ético-juridicos en relacion con el menor maduro,
que han sufrido un cambio importante desde lo ex-
presado en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre,
basica reguladora de la autonomia del paciente y
de derechos y obligaciones en materia de informa-
cién y documentacion clinica (en su art® 9), a lo indi-
cado en la reciente Ley 26/2015, de 28 de julio, de
modificacion del sistema de proteccion a la infancia
y a la adolescencia. Y otra, perteneciente al campo
de la investigacion clinica: el uso adecuado de la
informacion genética y de los biobancos, cuyo
abordaje en nuestro pais pivota en la Ley 14/2007,
de 3 de julio, de Investigacion biomédica, y en su
ulterior desarrollo.

Otro punto de controversia lo constituye la especial
preocupacion, en nuestra especialidad pediatrica,
acerca de la utilizacion correcta de los medicamen-
tos fuera de su indicacién en la ficha técnica. Por
tanto, es obligado conocer cual es el marco legal
en Espanay, quiza, las circunstancias excepciona-
les que debieran tenerse en cuenta en estos casos.

No puede entenderse la préactica clinica cotidiana
sin aproximarnos a dos temas de particular relieve
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en el trato con adolescentes. Uno, tan béasico que
casi no se repara en él suficientemente, es la entre-
vista con el propio adolescente y los problemas de
comunicacion que suscita este escenario. Y otro,
clave y en ocasiones algo espinoso, se refiere a la
anticoncepcion en determinadas situaciones espe-
ciales.

Finalmente, pero no en ultimo lugar de interés, se
enfocaran dos materias mas especificas de nuestra
especialidad. Una de gran actualidad, relativa a las
diferencias en el desarrollo sexual de los adoles-
centes, y de manera particular sobre la construc-
cion de la identidad de género y sus implicaciones.
La otra, mas concreta, acerca del tratamiento pre-
natal en la hiperplasia suprarrenal.

Solo queda agradecer profundamente a los acredi-
tados ponentes y moderadores su disponibilidad a
participar en esta Jornada de Bioética. Y como co-
lofon de esta breve presentacion, queremos sefialar
aqui una consideracion crucial reflejada en un re-
ciente posicionamiento de la Junta Directiva de la
SEEP, cuando afirmaba en un documento la si-
guiente recomendacion: ... “Abordar cada caso de
forma individualizada, con extrema prudencia y ri-
gor. Cada persona en concreto presenta unas cir-
cunstancias y un contexto diferente y unico, de tal
manera que actuaciones que pueden ser beneficio-
sas en unos sujetos quiza en otros no lo sean, o in-
cluso resulten claramente perjudiciales.” Este y no
otro, debiera ser nuestro patrén de conducta... aun-
que el debate siga vivo e incluso sea polémico.

Rev Esp Endocrinol Pediatr 2016 - Volumen 7. Edicion 2



