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Introduccion

El desarrollo de la Endocrinologia Pediatrica ha sido
extraordinario en los Ultimos afnos: se han generado
nuevos conocimientos, se han descubierto nuevas
enfermedades y terapias diferentes que han su-
puesto una praxis médica cambiante y evolutiva'.
Ello conlleva una practica clinica cada vez mas
compleja que, unida a los cambios en la relacion
clinica, hace necesario incorporar la reflexion ética
en su ejercicio y desarrollo. En el afio 2008, siguien-
do el ejemplo de la Endocrine Society?, la Socie-
dad Espanola de Endocrinologia Pediatrica (SEEP)
aprobd un codigo ético con el objetivo de articular
los aspectos cientificos y técnicos con una serie de
valores (personales, profesionales, institucionales y
sociales) en una busqueda de la excelencia'. Exce-
lencia cientifica y técnica de la SEEP que exige tam-
bién una practica clinica basada en valores, que ha
de estar presente en nuestro trabajo cotidiano. Ex-
celencia entendida no como un “trabajo perfecto”,
ya que esto seria una concepcion utdpica, sino una
actitud de analisis continuo de resultados y procedi-
mientos de nuestro trabajo para detectar los errores,
aprender de ellos y generar procesos de mejora.

Los hechos, por si, permiten tomar decisiones téc-
nicamente correctas; los valores, considerados en
conjunto, posibilitan que las decisiones puedan
ser éticamente buenas. Del mismo modo que en la
clinica para el andlisis de los hechos seguimos un
procedimiento para la toma de decisiones, también
es necesario un procedimiento para el analisis de
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los valores. Al igual que el llamado “ojo clinico” no
es suficiente para realizar un diagnéstico, tampoco
en la ética es aceptable el “olfato moral” para anali-
zar los problemas morales y buscar soluciones.

Situaciones que pueden plantear problemas éticos
en la practica clinica de la Endocrinologia Pediatrica

En nuestra practica asistencial, en ocasiones, en-
contramos conflictos de valores que dificultan la
toma de decisiones clinicas. A continuacion se
enumeran algunas de las situaciones que pueden
plantear problemas éticos en nuestra practica clini-
ca cotidiana como son:

-Tratamiento de nifnos sanos con talla baja idiopatica
o incluso con talla normal. ;Cudl es el mejor interés
del nifio? ;Doénde fijar el limite y quién debe fijarlo?.
¢ Quién debe decidir estas cuestiones: los padres,
los nifios, los profesionales, la administracion?

-Asignacion de sexo en genitales ambiguos®. ;La
decision debe basarse en los hechos y los datos
técnicos (determinados por los profesionales) o en
los valores socioculturales de la familia? ¢ Cuando
y como tenemos que informar al afectado?, 4 Quién
debe informar?

-Inducir la pubertad en hipogonadismos con défi-
cit mental o con trastornos de la conducta. ¢Quién
debe decidirlo?

-Frenado o no de la pubertad precoz, basandose
no en la indicacion clinica sino en otros valores y
preferencias de la familia. ;Debemos atender a las
demandas de la familia?

-Adolescentes con diabetes mellitus y mal cumpli-
miento que pone en riesgo su vida. ;Qué debemos
hacer?
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-Obesidad extrema por malos habitos de vida, ¢,po-
demos catalogarlo como maltrato?

-Negativa a tratamiento de gestante con riesgo de
virilizaciéon de su hija por déficit de 21 hidroxilasa,
¢voluntariedad u obligatoriedad del tratamiento?

-El manejo de muestras bioldgicas y anélisis ge-
néticos cada vez mas frecuente no soélo en investi-
gacion sino en la practica asistencial. ;Como ase-
gurar el respeto a la confidencialidad?, sa quién
debemos informar?, ;cémo ponderar el derecho a
no ser informado, en niflos cuyo consentimiento se
ha dado por representacion?

-El uso de imagenes de pacientes en publicaciones
y la creacion y uso de registros con fines de inves-
tigacion ¢qué directrices éticas y legales hay que
seguir? ... por citar algunos.

A muchos, estas situaciones les generan proble-
mas éticos, que quisieran resolver de forma razo-
nable, sin angustia. Hay quienes piensan que nin-
guna educacioén ni ningun método pueden ayudar
a resolver dichas soluciones. Afirman que cada
problema ético es Unico, no puede ser analizado ni
generalizado. Las decisiones de cada persona son
Unicamente de esa persona y se basan en sus valo-
res personales. Por ultimo, es posible que algunos
profesionales no se encuentren preocupados cuan-
do se enfrentan a problemas éticos; sencillamente
se niegan a admitirlos o los reducen a sus aspectos
técnicos.

Procedimiento para el analisis de casos con proble-
mas éticos

Existen diversos procedimientos para el andlisis de
los problemas éticos que plantea un caso clinico.
A continuacién se expone el propuesto por Diego
Gracia®. En dicho modelo, expresado de forma es-
quematica, el razonamiento moral consta de varios
niveles. El primero, el marco general de referencia
o canon de moralidad, que afirma que todo ser hu-
mano es persona y por lo tanto tiene dignidad y no
precio; asimismo, que todas las personas son igua-
les y merecen la misma consideracion y respeto. Un
segundo nivel, que expresa unos esbozos morales
en forma de principios éticos, los llamados cuatro
principios de la Bioética, a saber: autonomia, bene-
ficencia, no maleficenciay justicia.

El principio de no maleficencia obliga a no causar
dafio o perjuicio deliberadamente a otro, por accion
u omision, 1o que se traduce en hacer indicaciones
correctas y actuar sin ser ignorante, imperito, im-
prudente o negligente. La méaxima que define este
principio es la conocida sentencia latina primum
non nocere, 1o primero no hacer dano. Tiene que
ver con la competencia del médico, y viene defini-

do por los criterios de indicacion, no indicacion y
contraindicacion. Supone ajustar la actuacion a las
normas de buena practica clinica con arreglo a la
mejor evidencia disponible en ese momento y para
esas circunstancias (/ex artis ad hoc).

El principio de justicia obliga a no discriminar por
etnia, sexo, profesion, opinidn, religion, proceden-
cia, orientacion sexual, poder econdémico, etc. Pero
también obliga a distribuir justamente los recursos
y a ponderar las decisiones teniendo en cuenta el
bien comun y no soélo el bien individual.

El principio de autonomia expresa el deber de res-
petar la capacidad de otras personas para realizar
actos con conocimiento de causa y voluntariamen-
te, asi como a no coartar la libertad moral de los
individuos para decidir de acuerdo con sus ideales
de vida buena. Por ello, entre otras cosas, habra
que respetar las preferencias de las personas ca-
paces, proteger la informacion confidencial, respe-
tar la intimidad y privacidad de los demas, y ob-
tener el consentimiento valido para determinadas
cuestiones.

El principio de beneficencia expresa el deber de
actuar en beneficio de los demas; pero el limite del
beneficio lo pone el paciente no el médico, pues lo
que aquél considera su beneficio puede no coin-
cidir con lo que éste considera que es bueno para
dicho paciente. Las decisiones de sustitucion se
tomaran siempre para el mayor beneficio de la per-
sona representada.

Estos cuatro principios no son absolutos, es decir,
tienen excepciones. Por ello, el tercer nivel del ra-
zonamiento moral es siempre el andlisis de las cir-
cunstancias y consecuencias del acto concreto. La
excepcion debera hacerse cuando, tras una ade-
cuada ponderacion de los hechos y valores impli-
cados, se advierta que las consecuencias deriva-
das de realizar un acto en una situacion concreta
no respetan el canon de moralidad enunciado al
comienzo. En todo caso, siempre que se apliquen
excepciones a la norma éstas deben justificarse de
modo racional y razonable.

Tal y como manifiesta Diego Gracia, cualquier méto-
do puede ser vélido, depende de como se aplique
y quienes lo apliquen. Es decir, el éxito o el fracaso
del método radica principalmente en las personas
que lo utilicen, en su talante. EI camino, el método
mas idéneo para realizar juicios prudentes es la de-
liberacion. Como expresa Diego Gracia, deliberar
es un arte basado en el respeto mutuo, cierto grado
de humildad o modestia intelectual y el deseo de
enriquecer la propia comprension de los hechos es-
cuchando atentamente e intercambiando opiniones
y argumentos con los otros implicados en el proce-
s0. Hay deliberacion clinica, aquella que realizamos
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ante un paciente concreto y hay deliberacion ética.
El proceso de deliberacion exige escucha atenta, el
esfuerzo por comprender la situacion, el anélisis de
los valores implicados, la argumentacion racional
sobre los cursos de accion posibles y los 6ptimos,
la aclaracion del marco legal, el consejo no directi-
VO y asesoramiento.

A continuacion, se explica detalladamente cémo
aplicar el procedimiento de la deliberacion (Tabla 1)
en tres niveles o momentos sucesivos: el de los he-
chos, el de los valores y el de los deberes:

I Nivel de los hechos

El nivel de los hechos es fundamental. Como de-
cia Javier Gafo, la buena ética debe comenzar con
buenos datos clinicos. Los problemas éticos con-
sisten siempre en conflictos de valor, y los valores
tienen como soporte necesario los hechos. Por tan-
to, el procedimiento de andlisis ha de partir del es-
tudio minucioso de los hechos clinicos, puesto que
cuanto mas claros estén, mas facilmente podran
identificarse los problemas de valor. Una buena
historia clinica es siempre la base de una buena
sesion clinica, también de ética.

Il Nivel de los valores

Consiste en la deteccion de los problemas éticos
presentes asi como la seleccion del problema a
analizar, identificando los valores en conflicto. Un
conflicto moral es un problema, no es un dilema en
que existan dos proposiciones opuestas y disyunti-
vas, de modo que la eleccion de una de ellas impli-
ca el rechazo de la otra. El dilema presupone que
siempre hay una respuesta y que esa respuesta es
Unica. El problema por el contrario, esta siempre
delante de nosotros, exigiéndonos respuesta, pero
ninos dice que el conflicto tenga siempre solucion, ni
que las posibilidades a elegir sean siempre dos,
ni que la solucion razonable sea una y siempre la
misma para todos. Los problemas son cuestiones
abiertas. La solucion no esta presente desde el
principio y por tanto lo importante es la busqueda
de una respuesta propia y adecuada.

Il Nivel de los deberes (deber moral y deber legal)
Habra que esforzarse en identificar los cursos de
accion posibles. La deliberacion busca analizar los
problemas en toda su complejidad, lo que supone
ponderar tanto los principios y valores implicados
como las circunstancias y consecuencias del caso.
Esto permitira identificar todos o, al menos, la ma-
yoria de los cursos de accion posibles. Resulta util
sefalar primero los dos cursos de accion extremos,
es decir los que defienden en exclusiva uno de los
valores enfrentados, lesionando mas el otro valor.
Como ya sefald hace siglos Aristételes, la virtud
suele estar en el punto medio. La solucién mas pru-
dente casi nunca se sitla en un extremo, sino que
suele ser una opcion intermedia.

No es suficiente encontrar un curso de accion
bueno sino que hay que esforzarse por seguir el
optimo. Eso significa encontrar aquel que lesione
menos los valores en conflicto. Ha de ser un cur-
so de accion prudente, en el sentido aristotélico de
sensatez, de aquello que es razonado y razonable.
No hay recetas ni reglas fijas. Habra que analizar
las circunstancias que concurren en el caso con-
creto, asi como considerar las consecuencias que
se pueden derivar de la accion elegida.

Los principialistas extremos suelen afirmar que las
decisiones deben tomarse soélo a la vista de los
principios que serian absolutos e inmutables. Por el
contrario, los consecuencialistas extremos conside-
ran que la correccion de un acto se mide soélo por
Sus consecuencias.

El sentido moral afirma la existencia de principios
deontolégicos formulados universalmente, como el
no matar o el no mentir, pero considera que todo
principio nos es absoluto, es decir puede tener ex-
cepciones. Las excepciones se justifican por las
circunstancias y las consecuencias previsibles. El
deber primario es siempre cumplir con los princi-
pios, de modo que quien quiera hacer una excep-
cion tiene que aportar la carga de la prueba, es
decir justificar el porqué puede y debe hacerse.
Las teorias éticas que articulan principios y con-
secuencias se denominan “éticas de la responsa-
bilidad”.

A continuacion debe comprobarse que el curso de
accion elegido respeta el deber legal, es decir no
es contrario al marco juridico.

Y por ultimo, la prueba de la publicidad consiste en
dar argumentos en contra de la decision tomada y
también en contra dichos argumentos, que se esta-
ria dispuesto a defender publicamente.

Todo lo anterior nos permite dar recomendaciones
razonables y argumentadas, que no certezas. Di-
chas recomendaciones no son vinculantes porque
el médico responsable sera el que deba en ultimo
término tomar la decision que considere oportuna.

La nueva relacion clinica y la toma de decisiones en
nifnos y adolescentes

La relacion clinica ha cambiado notablemente en
los ultimos afios, con la incorporacion del paciente
en la reflexion y toma de decisiones sobre su salud,
de acuerdo con su madurez y capacidad. En nues-
tro ambito, tenemos la peculiaridad de que nuestros
pacientes son nifos y adolescentes.

En el caso de nifios pequefos, corresponderéd a sus
padres decidir por representacion en su mayor be-
neficio. El problema reside en determinar cuél es el

XXXIII Congreso de la Sociedad Espafiola de Endocrinologfa Pediatrica

69



Isolina Riafio Galan

Tabla 1. Procedimiento secuencial de deliberacion en ética clinica segun el modelo propuesto por Diego Gracia.

I Nivel de los hechos

1. Presentacién del caso

2. Aclaracién y andlisis de los hechos
Il Nivel de los valores

valores en conflicto
1l Nivel de los deberes (deber moral y deber legal)

5. Eleccién del curso de accién 6ptimo

3. Deteccién de los problemas éticos presentes. Seleccidén del problema a analizar, identificando los

4. Identificacién y estudio de los cursos de accion posibles

6. Marco juridico de la decision (prueba de la legalidad) y prueba de la publicidad

mayor beneficio y quién debe definirlo’. En la tesis
clasica, el beneficio es objetivo y debe ser cumpli-
do por todos en las decisiones de sustitucion sobre
menores o incapaces. Por ello, en caso de enferme-
dad ha considerado que quién se halla mas capaci-
tado para comprender de forma obijetiva lo que es
el mayor beneficio es el médico. De ahi que nadie,
ni los padres, tengan capacidad de interferir en su
juicio, cuando la vida, la salud o el bienestar del
menor estan en juego. Lo contrario seria no sélo un
acto inmoral sino también antijuridico.

Este planteamiento es dificil de aceptar y defender
en la actualidad®. Hoy en dia, no hay un concepto
objetivo de salud o de bienestar, porque en su de-
finicion intervienen siempre valores, y éstos en so-
ciedades pluralistas como la nuestra no sélo no son
homogéneos sino que ademas estan protegidos por
un derecho humano, el derecho a la libertad de con-
ciencia. Por eso, actualmente “el mayor beneficio”
se considera que no es algo objetivo, que pueda
ser definido con certeza, sino que es un juicio pru-
dencial. La beneficencia queda a la libre gestion
de los individuos particulares, de acuerdo con su
peculiar sistema de valores y proyecto de vida. Por
el contrario, la no maleficencia se establece por via
de consenso racional, y debe ser gestionada por el
Estado, representado por el juez y obliga incluso co-
activamente. Las decisiones de sustitucion acerca
del “mayor beneficio” las haran los padres dado que
los nifios, al menos los muy pequefios, no tienen aun
un sistema de valores propio, y por tanto no pueden
definir su propia beneficencia. Al igual que los pa-
dres tienen derecho a elegir la educacion de sus
hijos o a iniciarlos 0 no en una fe religiosa, tienen
también el derecho a dotar de contenido a la bene-
ficencia del nifio, siempre y cuando no traspasen el
limite de la no maleficencia. En consecuencia, ni el
pediatra ni el Estado tienen la capacidad absoluta
para definir cual es el mayor beneficio de un nifo.

En Espana, el marco juridico actual reconoce como
norma general, en la Ley de Proteccién del Menor °,
el derecho del nifio a ser oido, en la medida de su
madurez, en todo aquello que le afecte. Se recono-
ce también la capacidad de obrar legal del menor

cuando se trata del ejercicio de derechos funda-
mentales de la persona, entre los que se encuen-
tran la vida, la salud vy la libertad, considerandose
los 12 afios como una frontera de desarrollo para
ser escuchados por el juez, y en algunos casos
para ser tenido en cuenta el consentimiento. Se
afirma igualmente en dicha ley el reconocimiento
pleno de los menores de edad como sujetos de de-
rechos y con capacidad progresiva para ejercerlos,
y se sefala en dicha norma que “la mejor forma de
garantizar desde el punto de vista social y juridico
la proteccion a la infancia es promoviendo su auto-
nomia personal’.

La Ley 41/2002'° establece que se otorgara el con-
sentimiento por representacion cuando el paciente
menor de edad no sea capaz intelectual ni emo-
cionalmente de comprender el alcance de la inter-
vencion. En este caso, el consentimiento lo dara el
representante legal del menor después de haber
escuchado su opinidn si tiene doce afos cumpli-
dos. Cuando se trate de menores no incapaces ni
incapacitados, pero emancipados o con dieciséis
afos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento
por representacion. Sin embargo, en caso de actua-
cién de grave riesgo, segun el criterio facultativo, los
padres seran informados y su opinién sera tenida en
cuenta para la toma de la decision correspondiente.

La prestacion del consentimiento por representa-
cion sera adecuada a las circunstancias y propor-
cionada a las necesidades que haya que atender,
siempre a favor del paciente y con respeto a su dig-
nidad personal. El paciente participara en la medida
de lo posible en la toma de decisiones a lo largo del
proceso sanitario. No obstante, la edad no es nece-
sariamente un indicador objetivo de competencia o
capacidad y es mejor hablar de desarrollo cognitivo
que de edad cronoldgica. Se debe promover la au-
tonomia y la responsabilidad en el autocuidado de
la salud de los nifios, informandoles y haciéndoles
participes de la decision en funcién de la edad.

La doctrina del menor maduro se basa en el res-
peto a los derechos civiles desde el momento en
que el individuo es capaz para ejercerlos, con in-
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dependencia de que se haya alcanzado la mayoria
de edad legal, pero no hay una edad definida en la
que podamos afirmar que los menores sean plena-
mente capaces o incapaces. Segun la ley 41/2002,
actualmente con 16 afos cumplidos se consideran
mayores de edad para tomar decisiones relativas
a su salud. Por debajo de esa edad, su madurez
debe ser valorada por el médico responsable.

En el caso de que el menor no quiera o no pueda
decidir, lo haran por él sus padres o representan-
tes legales, siempre teniendo en cuenta el criterio
del mayor beneficio del menor, puesto que la patria
potestad no puede ejercerse en contra de los inte-
reses del menor. Los jueces podrian suspender la
patria potestad de alguno de los progenitores o de
ambos y promover la tutela del menor en caso de
que las decisiones tomadas fueran consideradas
como maleficentes.

Se promovera al maximo la autonomia de los ado-
lescentes, facilitando su participacion activa en el
proceso de toma de decisiones. La evaluacion de
la capacidad del adolescente es un tema complejo
y controvertido, que se haré de forma individuali-
zada, y el juicio médico sobre ella seré prudencial.
Recientemente acaba de publicarse la escala de
competencia de Lleida'!, que puede facilitar medir
la madurez del menor, discriminando entre el esta-
dio preconvencional y convencional segun la clasi-
ficacion de Kholberg'.

El andlisis de la relacion riesgo/beneficio de la in-
tervencion, la gravedad del problemay la urgencia
vital de la decision seran los factores mas importan-
tes a la hora de adoptar una prudente deliberacion
y un juicio. Para tomar decisiones con un balance
riesgo/beneficio muy alto, un menor debe demostrar
un grado de capacidad muy elevado. Hoy en dia,
el pluralismo moral de nuestra sociedad dificulta
determinar cual es el mejor interés del adolescente
sin caer en un paternalismo excesivo. La reflexion
de los profesionales involucrados en la atenciéon de
los adolescentes, junto con un debate social abier-
to y sin complejos, permitira alcanzar consensos
que garanticen el equilibrio entre la proteccion del
menor como persona vulnerable y el respeto a su
creciente autonomia.

A modo de conclusion

No hay duda de que el primer deber moral del pro-
fesional es tener una buena competencia cientifi-
co-técnica, pero el perfil de excelencia profesional
debe aunar la formaciéon y el trabajo desde las me-
jores evidencias cientificas junto con el respeto y
la inclusion de los valores de los pacientes en la
relacion clinica'®. En este sentido, la Bioética es una
disciplina que ayuda a descubrir no solo los he-
chos clinicos, sino también los valores implicados

en el proceso asistencial; ademas, permite aplicar
una metodologia para el analisis de los problemas
que facilita la toma de decisiones correctas y bue-
nas, lo que redundara en una mejora de la calidad
asistencial. Los hechos hacen que las decisiones
sean técnicamente correctas. Los valores convier-
ten a las decisiones en éticamente buenas. Desde
el convencimiento, ademas, una vez superada la
mentalidad dilematica, de que los problemas pre-
cisan un proceso de deliberacion, para tomar de-
cisiones prudentes, que no ciertas ni exclusivas.
Hemos de asumir la incertidumbre (por otro lado in-
herente no solo a la practica médica, sino a la vida
misma), e intentar que participen en el proceso de-
liberativo todos los implicados, en la medida de sus
posibilidades y grado de madurez, desde una ética
de la responsabilidad. Por ello, es indispensable
que nosotros adquiramos habitos deliberativos vy el
fomento de la responsabilidad.
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