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Una

Storicamente la prima vera e propria definizione di bio-
etica & quella data da W. Reich, nella Encyclopedia of
Bioethics del 1971:

umana nell’‘area delle scienze della vita e della cura del

"studio sistematico della condotta

la salute, quando tale condotta viene esaminata alla luce
dei valori e dei principi morali”. In modo un po’ contorfo
essa evidenzia quelli che un tempo si definivano “ogget-
fo materiale” e "oggetio formale” della disciplina ciog i
due ambiti principali di interesse (le “scienze della vita”
e dello “cura della salute”) e la specifica prospettiva di
indagine ciog lo studio della condotta relativa a essi
soffo il profilo deonfologicovaloriale. Piv semplicemente
possiamo dire che la bioetica & il “settore dell'efica che
studia i problemi inerenti la vita psicofisica e in parti-
colare le implicanze efiche delle scienze biomediche”.
Tale nozione cerca di evidenziare I'autonomia della bio-
efica nei confronti dell’etica generale di cui costituisce
una delle specifiche applicazioni. Inolfre il parlare di
“implicanze etiche delle scienze biomediche” apre una
finestra su tutti gli apporti di natura etica, nel loro ambi-
fo, derivanti da altre discipline [sociologia, psicologia,
economia, antropologia, ecc.).

BIOETICA DEI PRINCIPI

Riferendoci ai bambini il mondo della bioetica richiede
una riformulazione del tutto specifica. Nel corso degli
anni la considerazione dell'infanzia via via ha preso
consistenza awiandosi in un percorso di sempre mag-
giore crescita. Ma l'identificazione del valore "bambi-
no” aldila dei traguardi in atfo raggiunti stenta ancora o
essere definito e percepito nella sua infrinseca essenza.
Secondo la teoria utilitaristica di H. Tristram Engelhardt Jr.

(1941 ,/2018) i bambini andrebbero inclusi nella cate-
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goria dei non senzienti e quindi incapaci di stabilire un
contratto tra estranei morali, unica possibilitd secondo il
suo pensiero per pofer stabilire un percorso efico condi-
viso che ne possa garantire i diritti come persone. Solo il
possedere un ruolo sociale particolare con dei genitori o
qualunque altra persona adulta e senziente che nutrano
inferesse per la sua vita e la sua crescita potra conferire
al bambino “valore”. Piv vicina alla nostra sensibilita & il
Principio di Responsabilita di Hans Jonas {1903-1993] il
quale, nella sua affermazione “I'inconfutabile appello del
neonato rende responsabili della sua crescita, del suo
sviluppo, del suo futuro” richiama i pediatri al loro ruolo.
In un’ottica di responsabilitar tutti coloro che si occupano,
a vario fitolo, di bambini sono chiamati ad assumere un
ruolo di child advocacy e dare voce a chi non pud espri-
mere i propri bisogni e i i propri desideri, lavorando e
sforzandosi di perseguire il best interest dei piccoli ope-
rando in sua vece scelte di salufe che possano realizzo-
re il migliore interesse possibile per il bambino stesso.
A tal fine penso & opportuno declinare i principi fon-
danti della bioetica alla luce delle pecualiritar del mon-
do dell'infanzia:

Etica Fondativa

Il valore “Bambino”
Dal contrattualismo di Engelhardt (ruolo sociale)

Al principio di responsabilita
(M. Lo Giudice)

Linconfutabile appello del neonato rende responsabili

della sua crescita, del suo sviluppo, del suo futuro
(H. Jonas)
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non maleficita. Il brocardo lafino “primum non no-
cere” traduce perfettamente il primo principio della
bioetica che proibisce sempre e comunque di opero-
re scelte che possano in alcun modo nuocere al po-
ziente. A differenza dell'adulto, tra 'altro, il bambino
non & sempre capace di verbalizzare il suo bisogno
di salute specifico e, normalmente il pediatra si affida
ai genitori o ad alire figure tutoriali per raccogliere
anamnesi sinfomi e specifiche necessitd. E necessa-
rio soffolineare che in pediatria la relozione medico
paziente & mediata dai genitori o dal cosiddetto ca-
regiver, ma il bisogno di salute cui dobbiamo rispon-
dere & quello del bambino, e non sempre le richieste
che ci vengono presentate sono volte a soddisfare
una reale esigenza del bambino: & il caso bano-
le del neonato che piange e non dorme la notte e
non fa dormire i genitori, la richiesta di somministra-
re un farmaco ipnoinduttore potrebbe fare dormire
bambino e genitori ma allo sfesso tfempo potrebbe
danneggiare le strutiure encefaliche ancora immature
del bambino. E importante sofolineare inoltre che il
bambino & un soggetto in evoluzione dal punto di
vista fisico e psichico e qualunque noxa “iafrogena”
potrebbe avere ripercussioni anche gravi a distanza
in etd adulta. Il non danneggiare il bambino dovra
essere quindi impegno cosfante, continuo e affenfo
dell'operare quotidiano;

beneficita. Ogni atto, ogni scelfa ferapeutica dovra
essere messa in affo per perseguire il bene del pic-
colo paziente, il senso comune vorrebbe che a essa
corrisponda necessariamente il bene, ma non sem-
pre & cosi e non sempre le situazioni sono chiare e
facilmente decodificabili. Gli esempi potrebbero es-
sere molteplici e in svariati campi da quelle piv gra-
vi come il non sottoporre il bambino a un infervento
salvavita (il caso di genitori che rifiutano I'infervento
per ano imperforato per una bambino affetto da
cromosomopatia lasciandolo praticamente morire,
a quanti rifiutano le vaccinazioni per motivi ideo-
logici, alla mamma che rifiuta di allattare al seno il
bambino per questioni di scomadita e cosi via). Per
riuscire quindi a raggiungere il bene dei bambini
sard necessario aiufare i genitori a compiere scelte
adeguate informandoli con interventi di counselling

affento e ben condotto, consapevoli che il pediatra
ha una maggiore responsabilita rispetto al medico
dell'adulto, nel condurre a operare scelte idonee in
quanto i particolari inferventi di salute riguardano un
essere che in ogni caso andrd incontro a scelte che
dovrd comunque “subire”;

autonomia. Fra gli altri principi quello dell'autonomia
¢ quello che si presenta immediatamente diverso e
pit problematico per il pediafra: come pud infafti
operare scelte autonome un bambino che quanto piv
& piccolo tanfo piv & incapace di avere coscienza del
mondo circostante? Premesso che quando si parla di
bambini ci si riferisce a una categoria molto variabile
che va dal grande prematuro all'adolescente il cui
grado di maturazione varia grandemente, |'‘autono-
mia delle sceltfe & di compefenza dei genitori che
dovranno agire con la massima consapevolezza e
nell'interesse del piccolo; a tal fine sara compito del
pediatra fomire tutti gli strumenti conoscitivi possibili,
conferendo loro il necessario empowerment, cioé la
capacita di scegliere in autonomia le migliori solu-
zioni possibili per il benessere del bambino; inoltre
I'assenso del minore dovra essere richiesto e preso in
considerazione il prima possibile, per quanto lo con-
senta il suo grado di sviluppo, per essere coinvolto
nelle scelte di salute che lo riguardano;

giustizia. la peculiaritd pediafrica del principio di
giustizia & particolarmente evidente quando si ano-

Ogpni tre secondi nel mondo un bambino con meno di 5
anni perde la vita, per un totale di oltre 24.000 bambi-
ni al giorno, quasi 9 milioni in un anno. In particolare
quasi 4 milioni non superano il periodo neonatale (primi
28 giorni di vita), di cui 2 milioni muoiono entro 24 ore
dalla nascita e un altro milione entro la prima seftima-
na. La maggior parte di loro muore per cause facilmente
prevenibili, quali complicazioni neonatali (37%), polmo-
nite (19%), diarrea (17%), malaria (8%), morbillo (4%).
I 97% del totale dei bambini morti prima del loro quin-
to compleanno, riguarda 68 paesi in via di sviluppo —
solo India, Nigeria, Repubblica Democratica del Congo,
Etiopia, Pakistan e Cina, totalizzano piv della meta di
queste morti. |l paese con il peggior tasso di mortali-
td infantile & la Sierra Leone, con 262 bambini morti
ogni 1.000 nati, seguita dall’Afghanistan, con 257 su
1.000. (Save the children website: www.everyone.it/5-
10-2009-Mortalita-infantile).
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lizza I'equa distribuzione delle risorse sanitarie nel
nord e sud del mondo, l'aspettativa di vita di un
bambino & radicalmente differente se nasce in una
citta nordeuropea piuttosto che, ad esempio, in uno
slum di alcune regioni dell'India dove non esiste o
quasi neanche un'anagrafe cittadina. la stessa mor-
talitar infantile nel mondo costituisce un indicatore a-
fidabile della grande diseguaglianza. In ogni caso
nella distribuzione di risorse, che diventano purtrop-
po sempre piv limitate, sard necessario definire misu-
re sanitarie che fengano conto di prioritd ineludibili
per |'infanzia; per un bambino deferminate opzioni
possono essere determinati per la qualita della vita
futura molfo piv che per un adulto.

BIOETICA DELLE VIRTU

Se l'obiettivo specifico della bicetica & quello di identi-
ficare valori e norme che guidino I'agire umano e |'in-
tervento della scienza e della tecnologia sulla vita stes-
sa e sulla biosfera, il fondarsi esclusivamente sui prin-

La virty etica ha a che fare con passioni e azioni, e in
queste ci sono un eccesso, un difetto e il mezzo. Per esem-
pio, temere, ardire, desiderare, adirarsi, aver pieta, e in
generale provar piacere e dolore & possibile in maggiore
o minore misura, e in entrambi i casi non bene. Al con-
trario, provare queste passioni quando & il momento, per
motivi convenienti, verso le persone giuste, per il fine e
nel modo che si deve, questo & il mezzo e percid I'ottimo,
il che & proprio della virtu. Similmente anche per quanto
riguarda le azioni ci sono un eccesso, un difetto e il mez-
zo. Ora, la virty ha a che fare con passioni e azioni, nelle
quali I'eccesso & un errore e il difetto & biasimato, mentre
il mezzo & lodato e costituisce la rettitudine: ed entrambe
queste cose sono proprie della virtt. Dunque, la virty &
una specie di medietd, in quanto appunto tende costante-
mente al mezzo. La virty, dunque, & una disposizione con-
cernente la scelta, consistente in una medietd in rapporfo
a noi, determinata in base a un criterio, e precisamente
al criterio in base al quale la determinerebbe I'vomo sag-
gio. Medietd tra due vizi, tra quello per eccesso e quello
per difetto; e inoltre & medieta per il fatto che alcuni vizi
restano al di sotto e altri stanno al di sopra di cid che si
deve, sia nelle passioni sia nelle azioni, mentre la virty
trova e sceglie il mezzo. Percid, secondo la sostanza e
secondo la definizione che ne esprime I'essenza, la virty
& una medietd, mentre dal punto di vista dell’ottimo e del
bene & un culmine (Aristotele, Etica Nicomachea, Libro I,
cap. 5-6, passim).

cipi sin qui enunciafi potrebbe non essere sufficiente

Pit opportunamente ci si potrebbe rivolgere a un'etica
fondata sulle virty infese come la disposizione d'animo
volta naturalmente al bene che prende in considerazio-

ne

la persona tutta intera con la sua singolarita e il suo

carattere e le sue capacita. 'adesione alla fradizione

dell'etica delle virtt, da Aristotele a Tommaso d'Aqui-

no, fornisce la possibilita di avere un approccio morale
alle problematiche bicetiche. A tal proposito frovo par-

ficolarmente inferessanti e calzanti per la pratica pe-
diatrica quotidiana le teorie di Pellegrino e Thomasma;
i due autori, attingendo alla tradizione del paziente,

applicano appunto le virtt alla buona pratica clinica

presentandole come una sorta di sentiero da percorre-
re in fuffi i momenti della professione medica. Queste

sono (utilizziamo la terminologia originaria degli autori

che & un misto di greco, latino e inglese:

Phronesis di derivazione aristotelica si potrebbe tra-
durre come "uso saggio delle conoscenze”. Per il
medico la conoscenza e |'aggiornamento continuo
sono eficamente cogenti ma il sapere in quanto fale,
la medicina basata sulle prove d'efficacia sacrosan-
fa e preziosa non ¢& sufficiente da sola ai differenti
bisogni di salute di ogni singolo bambino; sard inve-
ce necessario sapere fare un uso saggio delle cono-
scenze applicandole volta per volta ritagliandole su
misura per ogni specifico problema: I'applicare pe-
dissequamente una linea guida evidence based pur
dando sicurezza al medico potrebbe comportare
per quel piccolo paziente un costo in termini di sof-
ferenza fisica o psichica froppo alto da sostenere;
Fidelity to trust & il rapporto di fiducia reciproco
che deve instaurarsi fra medico e poziente, tanfo
piU quando questi & un bambino, certamente sono i

Bioetica delle virtu

Fidelty to trust
Phronesis
Justice
Fortitudo
Temperance
Integrity
Self-effacement
Compassion

19



M. Lo Giudice

genitori a richiedere un infervento al pediatra in cui ze. la temperanza & |'opposto dell'arroganza che non
hanno fiducia e sard necessario avere il loro ricono- dovrebbe mai caratterizzare la figura del medico e
scimento del proprio ben operare medico, ma bi- fanfo piv del pediatra che ha bisogno di grande umilia
sognerd offenere anche la fiducia del bambino che e di sapersi fare piccolo con i propri pazienti e guar-
frova cosi nel pediafra non la figura autoritaria di- dare il mondo dlla stessa altezza del loro sguardo;

spensafrice di “punture”, ma una figura adulia pron- o Integrity. | comportamenti assolutamente integri sono
fa e sollecita nel risolvere i suoi problemi di salute; da ritenersi imprescindibili, qualunque scelta dovre

® Justice o Equity echeggia e ripropone il principio fendere innanzitutto a non danneggiare il pazien-

! . . . . .
sull'equa distribuzione delle risorse dove per risorsa e e a perseguire per quanto possibile il suo bene.

va infesa anche il medico stesso e il tempo e la cura L'essere poco perseveranti nel sostenere |'allattamen-

che dedica a ogni singolo paziente nel rispetio delle to al seno, influenzati dalle sollecitazioni delle case
specifiche esigenze rifuggendo da sperequazioni e

produtirici di alimenti per I'infanzia &, ad esempio,
favoritismi:

i L . ) ) una mancanza di infegrity;

e forfitudo (la forza d'animo] & il coraggio morale di . oy

ST o e Self effacement che potremmo chiamare capacita di

affrontare situazioni complesse che possano richiedere o

T . , abnegazione, il riuscire a non cedere alla stanchez-

prese di posizione scomode, probabilmente in questo , , o

, - . , za davanti a un nuovo bisogno che ci si presenta:
particolare momento storico in cui la medicina cosid-

defta difensiva si diffonde sempre di pit & necessaria
una buona dose di fortitudo per operare esclusivamen-
fe in vista del bene del bambino e non nell'oftica di un
paventato timore del giudizio del magistrato;

quando all'ultima visita di una giornata estenuante
di ambulaforio ci si presenta una mamma. ...contraria
alle vaccinazioni!

e Compassion non va tradotta con il fermine compas-

e TJemperance & |'equilibrio che deve accompagnarci sione che echeggia fanto commiserazione ma con

nel lavoro di ogni giomo nella consapevolezza dei il termine latino cum-patior, la capacita di soffrire

limiti che lo medicina presenta di per sé e dei nostri insieme, di meftersi cioe in empatia con il paziente

limiti individuali, tentando di essere in grado di ricono- e per il pediatra sard necessario comprendere le
scere quando & il momento di inferrompere una terc- ansie e le paure dei genitori ma anche e sopratfutio
pia ormai inefficace per non cadere nell’accanimento quelle bambino, dei fantasmi che la sua mente &
ferapeutico, e quando non si & in grado da soli di capace di creare.

affrontare uno specifico problema e chiedere consulen-

. a _ Compatire significa soffrire...per il medico & una neces-
E ) Ui A° sitd interiore condividere |'esperienza di vita degli altri
esseri viventi e averne compassione...ma chi anche solo
per una volta ha fatto esperienza del dolore non pus piv
godere la felicits come vorrebbe...bisogna perd pren-
dere coscienza che, partecipando dlla sofferenza si ha
contemporaneamente la capacita di condividere la gioia
degli altri...

Albert Schweitzer(1875-1965)
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