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Presentacion

Mis primeras palabras al presentar este libro
-Bioética y Pediatria, Proyectos de vida plena-no pue-
den ser mas que de gratitud y satisfaccion.

Es de justicia que exprese, en primer lugar, un pro-
fundo agradecimiento a los dos editores que han lle-
vado a cabo la coordinaci6én de esta magna obra, en
tan poco tiempo y con tanta calidad. No es frecuente
encontrar personas capaces de asumir un compromiso
tan serio y esforzado como el que han culminado los
doctores Manuel de los Reyes Lopez y Marta Sanchez
Jacob, y ademas, que lo hayan hecho de modo tan bri-
llante. Personalmente nunca dudé de que lo llevaran
a cabo, pero también intuia que el peaje de esfuerzo,
sacrificio, constancia, rigor y método, iban a ser muy
altos. Sé de su entrega a este proyecto desde la idea ini-
cial y de la buena coordinaci6n entre ellos, de la ex-
traordinaria disposicion que han mostrado hacia todos
y cada uno de los autores, y de los intentos de sumar
e integrar a personas de muy diversas disciplinas y am-
bitos laborales. Incluso conoci el empeno que han te-
nido en lograr una amplia representacion de autores
de la plural geografia espanola, y de algunos exponentes
de Latinoamérica. Todo eso les honra, y yo quiero des-
velarlo ahora porque tampoco es habitual encontrar
ese talante de sensibilidad y buen hacer en gente tan
ocupada y demandada.

El pilar basico que sustenta este volumen, grande
en contenidos y en extension, lo constituyen sus au-
tores. Supe desde el principio el entusiasmo con que
recibieron la propuesta de participar y sé bien, y ade-
més lo valoro mucho, que la inmensa mayoria cumplié
satisfactoriamente los plazos encomendados. La suge-
rencia de que algunos autores trabajaran en equipo en
ciertos capitulos dio sus frutos, y los lectores sabran
apreciar la riqueza de que existan visiones comple-
mentarias o discrepantes acerca del mismo o de simi-
lares problemas.

Los autores al orientar sus respectivos temas, y la
creatividad de los editores al incorporar tal variedad
de capitulos con titulos tan sugerentes, van a conseguir
que este libro logre varias cosas casi simultineamente.
Primero, que si ya era esperado lo sea con fundamento,
porque no hay precedente en espanol -y con el mismo
marco, hechura y piezas, tampoco en lengua inglesa-
que abarque tal cantidad de materias y enfoques. Se-
gundo, que si ya era deseado ahora se aprecie més aun,
por poner en comun todo lo mucho y bueno que tan-
tas personas solventes dicen, escriben y practican en el
dia a dia. Tercero, que se haga necesario y quiza de re-
ferencia ineludible, porque profundiza en asuntos muy
complejos y variados con un conocimiento expositivo
de alto nivel y desde nuestro contexto sociocultural his-
pano. Y es aqui donde reside otro de sus valores ana-
didos, ya que sin conocer la realidad del entorno mas
cercano -y desgraciadamente, a veces tan lejano pese
a su proximidad- no es posible tener perspectiva, jui-
cio critico ecuanime y ganas de mejorar.

Ala gratitud expresada se une una enorme satis-
faccibn, que en lo personal ya he destacado en las li-
neas que anteceden. Pero hay otro aspecto clave de este
libro, en un plano institucional, que revaloriza la labor
desarrollada por la Sociedad de Pediatria de Madrid y Cas-
tilla-La Mancha en sus Gltimos tiempos. Coincidiendo
con la presentacion de este volumen, finaliza el periodo
de la Junta directiva que me honro en presidir. Durante
seis anos al frente de nuestra Sociedad ha habido un
horizonte y unos objetivos claros: contribuir a la for-
macién continuada de todos sus socios y de cualquier
profesional sanitario que quisiera beneficiarse de nues-
tras actividades; y poner en marcha iniciativas y tareas
que se pudieran plasmar en resultados tangibles para
nuestros asociados y la comunidad de pediatras en ge-
neral. Este libro cumple esas dos aspiraciones y supone,
ante todo, un servicio a los pediatras y a otros colecti-
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vos que también se preocupan por la infancia y la ado-
lescencia. Es un libro, pues, cuyo alcance final supera
las pretensiones iniciales mas optimistas. El apoyo de
nuestra Sociedad al asumir el patrocinio y sufragio de
esta importante obra, colma los planes de accién que
como instituciéon nos propusimos hace mas de un lus-
tro. Por esa razén nada podria satisfacernos més que
tuviera éxito, porque se lo merecen todos los que han
colaborado en él. Pero ademas, que se convierta den-
tro de poco en lo que se llama un texto intemporal o
un clasico, porque el privilegio de ser el primero ya
lo tiene. Confio en que con este trabajo se refuercen
los cimientos del edificio de la Bioética y del Biodere-

cho en nuestro pais, en lo que atanie al vasto mundo
de la Pediatria; los editores y autores de este libro ten-
dran mucho que ver en ello, porque son dignos re-
presentantes de esas disciplinas y cualificados ejemplos
de buen quehacer profesional. Finalmente, deseo que
a todos nos sirva de gran provecho su lectura atenta y
la obligada reflexi6n sobre asuntos de tanto calado.

Madrid, 15 de mayo de 2010
Dra. Maria Teresa Muiioz Calvo

Presidenta
Sociedad de Pediatria de Madrid y Castilla-La Mancha



Prologo

Es norma habitual que las palabras iniciales de un
libro sean escritas al final, cuando ya esta practicamente
concluida la tarea editorial previa a la impresion. De
ese modo se tiene una perspectiva global de todo lo
que ha supuesto su gestacion, el desarrollo de una aven-
tura intelectual y vital que culmina con la obra que el
lector o el estudioso tiene ante sus ojos. Y en esa tesi-
tura estabamos cuando apareci6 en la memoria el frag-
mento de una dedicatoria personal a uno de los edi-
tores, escrita hace cinco lustros por el autor de su libro,
que reza asi: “...con el deseo de que nunca pierda la espe-
ranza. Y con la amistad de...”. Al transcribirlas, de re-
pente, se verbalizaron diversas secuencias y fueron su-
cediéndose numerosos rostros y multitud de mensajes
que pugnaban por salir para su desvelamiento. Se aca-
baba de abrir el arca de los recuerdos, de los afectos,
de los anhelos, de los retos, de los vinculos, de la gra-
titud en suma. Por ese sencillo motivo se nos antoja di-
ficil resumir tantas vivencias en torno a este libro, ocu-
rridas en sélo ano y medio desde la idea primigenia
hasta su materializacion. Pero consideramos un deber
hacerlo porque conlleva una satisfaccion no disimu-
lada y, ademas, porque es su verdadera intrahistoria.
Por eso, antes de nada hay que dar razones del por qué
y para qué esta publicacion, es decir, tratar de justifi-
car su existencia y destino, y a ello nos disponemos.

El fin esencial de la Pediatria es promover la salud
integral del nino y del adolescente. Y ese horizonte es
tan amplio, que sitda al pediatra en un lugar privile-
giado de nuestra sociedad para que desempefie tam-
bién, y a la par, los papeles de educador y abogado de-
fensor en aras de lograr el bienestar de los ninos y sus
familias. En el fondo y en la forma es una tarea inte-
gradora apasionante que arrostra indudables obliga-
ciones y para la que se necesita, sin duda alguna, gran
vocacion. Pero a su vez, la practica asistencial del pe-
diatra —o de otros profesionales que también atienden

a la infancia- tiene la peculiaridad de acontecer en un
marco triangular ineludible: el nifio, auténtico sujeto
de nuestra actuacion cualesquiera que sean su edad,
madurez y condiciones de vida; los padres, otros miem-
bros de la familia o los responsables legales del menor,
incluyendo las instituciones encargadas de velar por
sus derechos; y el médico, sin excluir de ningtin modo
a otros profesionales también necesarios en la relaciéon
sanitaria pediatrica. Este hecho diferencial, que au-
menta el nimero de actores y de escenarios posibles,
complica las relaciones intersubjetivas e implica espe-
ciales consideraciones. Pero que las situaciones sean
multiples, complejas y polifacéticas, no implica que
sean imposibles de reflexionar y tratar adecuadamente.
Que se entremezclen hechos y valores y que se expre-
sen en un mosaico ilimitado de actitudes y comporta-
mientos, no debiera impedir el ejercicio responsable
de su correcto abordaje.

Ante semejante encrucijada el plus de exigencia es-
taba servido; sin embargo, paradéjicamente, habia un
vacio sin cubrir. No conociamos precedente similar en
espanol, ni tampoco en otra lengua de uso comin, que
hubiera pretendido una vision realmente integradora
y honda a la vez de los dos ambitos que engloba el ti-
tulo de este libro: Bioética y Pediatria. Habia, eso s,
muy variados textos y articulos de revision, documen-
tos de consenso local e incluso monografias relativas a
ciertas submaterias de esas disciplinas, que aunaban
con diversa fortuna ambos enfoques. Quiza faltaba algo
mds, un intento de corpus que se adentrara con am-
plitud y altura de miras en dichas sendas, desde nues-
tro contexto sanitario, social, cultural y legal. Y surgio
esta iniciativa aglutinadora, donde la conjuncién co-
pulativa —y- es un elemento clave de cohesion entre
dos campos, sin subsumir uno en el otro. Felizmente,
echando una mirada atras, comprobamos que se pro-
dujo un fecundo dialogo pluri, inter y transdisciplinar,
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y se cumplié de sobra la exigencia basica que congregd
este encuentro.

Desde el principio abordamos la edicion de este
libro con humildad, fundamentalmente por el enorme
desafio planteado. Pero era necesario proponerse metas
elevadas, un gran proyecto que uniera a muchas per-
sonas en muchos asuntos. Intuiamos las dificultades
del camino pero siempre confiamos en quienes se in-
vit6 a colaborar. También, por supuesto, en nuestra se-
riedad y dedicacion entusiasta a la tarea asumida, y
sobre todo en la confianza otorgada por la Junta di-
rectiva de la Sociedad de Pediatria de Madrid y Castilla-
La Mancha para llevar a buen puerto esta encomienda.
En la eleccion de los autores hubo claridad y acuerdo:
atraer a las personas mas idoéneas por sus conocimien-
tos, experiencia y talante. En la adjudicacion de los
temas se busco la adecuacién de éstos a la probada cua-
lificacion de cada autor. El libro se dividi6 en siete par-
tes y la lectura somera de los titulos de cada diferente
seccion o de sus capitulos respectivos, puede dar una
idea de cudn complicada y a veces conflictiva iba a ser
la reflexion y el debate, incluso presumiendo el rigor
y la sinceridad de los planteamientos, o la cooperacion
y la generosidad de los autores. En el texto se libra una
cierta pugna dialéctica entre las numerosas voces —a
veces polisémicas-y los conceptos que sucesivamente
van apareciendo. Por eso, en un intento de clarifica-
cién tanto de lenguaje como de contextos, se ha com-
pilado un rico glosario que esperamos ilustre y cohe-
sione las ideas. Y finalmente, como valor anadido, se
ofrece una seleccion de imagenes de fotografia hu-
manitaria, retazos de infancias y miradas que debieran
producirnos un aldabonazo en la conciencia.

Hubo siempre una intencion definida y firme en
la linea editorial: aunque el anilisis de cada cuestion
abordada fuera exhaustivo y ponderado, nunca ibamos
a alimentar la tentacién de agotar las discusiones, ya
que eso seria fatuo ademas de inutil. Sabemos que hay
quien piensa que ya hay temas cerrados, por espinosos
y conflictivos, que so6lo admiten posturas extremas irre-
nunciables, no conciliables; y ademas que no hay que
tocarlos, porque despiertan lo mejor y lo peor de cada
persona al estar prenados de emociones, sentimientos
o creencias. Quienes eso afirman quiza estén presos de
la comodidad o la tibieza, de la intransigencia o de cer-
tezas incondicionales e irrefutables, de algunos miedos
o de intereses partidistas, acaso tengan afan de tran-
quilizar auditorios cautivos o a sectores ideolgicamente
afines y endogamicos, o tal vez un poco de todo. Nada

més alejado de nuestra hoja de ruta, pues el objetivo
primordial era otro: hacer aflorar los problemas éticos
que subyacen en cada situacién y circunstancia con-
creta y, obviamente, ayudar a pensar o a decidir con
mesura, argumentacion y prudencia. Pero algo tan sen-
cillo de decir, no resulta facil de aplicar. Por eso, para
lograrlo, se dio enorme libertad de creacién y de ex-
presion a todos los autores —capital humano con sabi-
duria-, en un marco predeterminado de respeto mutuo
entre su trabajo y la tarea de los editores. La extraor-
dinaria disponibilidad de los primeros y la perseverancia
de los segundos hizo el resto.

La apuesta de aunar profesionales de diversas dis-
ciplinas y campos de actuacion, e invitarles a compar-
tir didlogo critico en sus respectivos temas era arries-
gada, pero a la postre ha sido muy satisfactoria. Se ha
hecho realidad tangible y sentida en el libro lo que mu-
chas veces solo es teoria o deseo vano, a saber: favore-
cer la autonomia individual de cada autor sin que re-
cibiera consignas previas; fomentar la pluralidad de
ideas y maneras de expresarlas en el quehacer coti-
diano; aceptar la heterodoxia como ejemplo civico
de tolerancia y de convivencia en la discrepancia, desde
la mejor voluntad de entendimiento de cada parte;
transmitir honestamente a la ciudadania mensajes de
compromiso, solidaridad y entrega de tantos y tantos
profesionales -y de un sinniimero de familias, de vo-
luntarios, de organizaciones e instituciones— con de-
dicacién y preocupacion hacia el mundo de la infan-
ciay la adolescencia; y finalmente, casi de soslayo y a
proposito, dejar cabos sueltos, preguntas y matices pen-
dientes, sin la enfermiza obsesion de querer bloquear
o blindar ciertos asuntos porque se estime que son ino-
portunos o imposibles de tratar con la suficiente ma-
durez y responsabilidad. Todo lo anterior nos conduce
a afirmar con vehemencia tres cosas: que el trabajo en
equipo ha funcionado porque habia ilusién personal
y colectiva en este proyecto, que el resultado final su-
pera con creces las expectativas mas optimistas, y que
el mérito debe ser justamente compartido por todos
los que han intervenido.

El objetivo principal perseguido con esta obra es
claro y evidente: conseguir la mayor difusién posible
entre sus destinatarios principales, los pediatras, sin ol-
vidar a otros profesionales que también atienden en
sus dreas respectivas a ninos y adolescentes -médicos
de familia, enfermeras, psicélogos, educadores, tra-
bajadores sociales, juristas, etc.—. Es, pues, una oferta
orientada a la excelencia profesional en varios campos.



Nuestra sociedad -llamada del bienestar pero en
flagrante crisis econdmica, politica, social y de valores—
experimenta una creciente medicalizacion, fases de ce-
guera deshumanizadora, y no pocas veces esta bastante
desubicada respecto a sus necesidades mas acuciantes.
La ética tiene mucho que decir aqui porque tiene que
ver con el estudio y cultivo de los habitos o de las cos-
tumbres de los seres humanos, y sabemos que éstas pue-
den ser de dos tipos: positivas o virtuosas y negativas
o viciosas. Desarrollar valores virtuosos conlleva pro-
mover la perfeccion de la naturaleza humana, y esto
hace posible la ‘vida plena’, es decir, la felicidad. Por
eso mismo este libro es de ‘Bioética y Pediatria’, por-
que la ética trata de lo que se nos puede exigir y a lo
que podemos y debemos aspirar. La Bioética, al ser una
ética aplicada, es un ‘saber practico’, es una nueva
forma de saber, pero no sélo de ‘saber hacer’ técnica-
mente sino de ‘saber obrar’ tras reflexionar sobre los
problemas éticos existentes. En lo que se refiere a la
atencion pedidtrica hay aspectos técnicos de dificil o
incierto manejo y cuestiones de habilidad relacional
que no son mero procedimiento estratégico; pero sin
duda, también existen conflictos éticos que la mayoria
de las veces superan el simple dilema para adquirir la
categoria de problema moral.

Los editores en su cuota y los autores en la suya,
asumen por pura coherencia la posibilidad de critica
a sus planteamientos, y la aceptan con las reglas de
juego de la franqueza y la ecuanimidad a la hora de re-
batir o contraponer otros argumentos también respe-
tables. Todo lo que no sea un debate plural, racional,
transparente, respetuoso y prudente como el que se
merecen asuntos de tanta enjundia, queda fuera de
nuestro estilo y campo de accion. Esto debe ser asi y no
de otro modo, porque si de la honradez y del rigor
intelectual no hay que dudar a priori, tampoco se de-
beria prejuzgar la bonhomia moral de quienes practi-
can cotidianamente un auténtico ejercicio de funam-
bulismo en lo que ataie a la razonabilidad ética.

El espiritu de esta obra y lo que sus autores han
querido ofrecer tiene una pretension pedagogica nada
ambigua, y se aleja a velocidad sideral de ciertas acti-
tudes o comportamientos gregarios. Este libro contri-
buye de manera palmaria a instruir y educar en valo-
res. Por eso, porque estamos convencidos de que esa
deberia ser la normay no la excepcion, nos preocupan
ciertas cosas. La educaciéon moral de la ciudadania no
puede ni debe convertirse en moda pasajera al albur
partidista, en retérica hueca o demagogia barata que
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sirva de arma arrojadiza desde posiciones relativistas o
fundamentalistas, vengan de donde vengan, y que im-
pidan los minimos pactos. Igualmente, el monopolio
de la verdad o un tinico discurso ético no puede ni debe
imponerse en las sociedades civiles, ya que solo la de-
liberacién participativa hace posible acuerdos pru-
denciales que respeten a todos los posibles interlocu-
tores y velen, compasivamente y en justicia, por quie-
nes aparecen como invisibles a los demas. Todos somos
co-responsables y tenemos, sin excepcion alguna que
valga, un desafio presente y venidero en esta causa.

Hay dos palabras cuasi mistéricas en el tiempo ac-
tual: crisis y esperanza. Desgraciadamente impera la
primera sobre la segunda en el panorama social y el
porvenir parece muy incierto. Vivimos una época de
la vida espanola donde con harta frecuencia el am-
biente sanitario, social, politico, judicial o religioso se
pincela y empana con notas de desasosiego, desespe-
ranza, enfrentamiento o incluso catastrofismo. A veces
se observa superficialidad, banalizacién o dogmatismo
al analizar ciertos problemas cientificos y de salud que
realmente preocupan. Hay notables excesos de im-
pertinencia, petulancia y soberbia desde posiciones
ideologicas de distinto signo. Se detecta encono, ren-
cor y acritud como formas habituales de desautorizar,
ningunear o humillar al adversario. Sorprenden cier-
tas maniobras de manipulacién informativa falseando
impudicamente la verdad, convirtiendo los datos en
opinién mudable o en eslogan adulterado. Atn mas
grave, se suplantan sin rubor la argumentacion sensata
y serena por la histeria y el griterio, el engano, la im-
postura o la mentira, sin que por ello se asuman las de-
bidas responsabilidades publicas ante los ciudadanos.
Y decepciona bastante ver como el sofisma y la soflama
se corean y aplauden con demasiada indulgencia. Al
final cunde el desdnimo, el pesimismo, la angustia, el
descreimiento, la desafeccion, la inaccion o la huida
egoista que evade el compromiso. Pareciera que todo
vale, sea cual fuere el precio a pagar, que lo tinico que
importa es el poder, el éxito facil o el enriquecimiento
rapido, y que el fin justifica cualquier medio por men-
daz o perverso que sea o lo parezca. Y no es asi, no
puede ser asi, no debe ni deberia ser asi.

El sentido que nos anima, claramente de voluntad
de comprension y de transmitir una visién de ‘espera
esperanzada’ en la realizacion de los proyectos de vida
plena de cada uno, no puede dejar en el olvido la rea-
lidad que nos circunda. Nos sentimos mas fragiles y vul-
nerables ante las agresiones, la violencia, la enferme-
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dad, el sufrimiento o los desastres naturales. También
somos mas criticos e incluso escépticos frente a deter-
minados discursos; pero sobre todo, nos vemos més in-
seguros y con mayores incertidumbres. Nuestra finitud
nos deja insatisfechos, pero atin podemos albergar uto-
pias porque ellas son la expresion auténtica de la es-
peranza en las posibilidades del ser humano. Comba-
tir la desesperanza y vivir en la esperanza significa de-
sarrollar multiples dmbitos de confianza: en las rela-
ciones interpersonales en nuestras profesiones sanita-
rias, con los pacientes, en nuestras familias, en la so-
ciedad en general y en las instituciones, en la busqueda
de la verdad y del bien comiin, en la humanizacion de
la asistencia, en hacer realidad modelos de justicia que
dignifiquen la vida de las personas, etc. Y para ello es
preciso cultivar la amistad, un valor que en el sentido
mds lainiano del término no es sino una peculiar co-
municacion afectiva entre las personas, que se establece
para beneficio mutuo y a través de la cual se perfec-
ciona la naturaleza humana. Esperanza y amistad, pa-
labras talladas en el recuerdo de aquella dedicatoria al
inicio de este exordio, que ahora se actualizan y emer-
gen con fuerza al agradecer la contribucion de cada
autor en este libro. Es lo que nos queda en tiempos de
crisis: no hay recetas mégicas sino responsabilidades
fuertes, con esperanza, con amistad.

Dos agradecimientos finales. Uno, muy especial, es
para la doctora Maria Teresa Munoz Calvo. En calidad
de Presidenta de la SPMYCM, su apoyo constante y sin
fisuras a este proyecto animé nuestra labor y conven-

ci6 al resto de que merecia la pena afrontarlo. Otro, al
trabajo editorial de Ergon, cuya calidad, esmero y buen
trato nos acompanaron en esta singladura aceptando
convertir el envite inicial en un érdago.

Conclusion. Esta travesia editorial se ha vivido con
el ritmo, la pasion y el espiritu del peregrino: seguir un
camino trazado, abrirse a la experiencia de cada unoy
del resto, y asumir nuestro compromiso como un deber
social y moral al servicio de un proyecto compartido.
Hemos puesto audacia, paciencia y esfuerzo, vision res-
ponsable al liderar y accién mediadora al implemen-
tar, porque solo asi podia llevarse a la practica la tarea
que aceptamos en confianza. Seran otros quienes digan
si se ha logrado, pero una cosa es segura: empeno y
muchas horas de vigoroso trabajo han jalonado el iti-
nerario. Este libro tiene alma, corazén y vida propia,
porque es un fruto alumbrado desde la madurez. Nues-
tro ferviente deseo es que este legado ayude formati-
vamente a otros, contribuya a mejorar la atencion in-
tegral a la infancia y adolescencia, y fortalezca rela-
ciones personales y profesionales; pero sobre todo, que
se haga realidad el subtitulo o lema de esta obray que
ha sido el eje vertebrador de este prefacio: encarnar
Proyectos de vida plena.

Madrid-Valladolid, 31 de mayo de 2010

Manuel de los Reyes Lopez y Marta Sanchez Jacob
Coeditores
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